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RESUMO

A compreensdo do diagnéstico, das causas, da sintomatologia e do tratamento do autismo é de
extenso interesse no meio cientifico. De acordo com a histéria que o autismo vem
construindo, em cada momento novas teorias surgem como explicacdo e base para
possibilidades terapéuticas. A familia ja encontrou destaque nessa histéria no papel de
culpada pela doenca; atualmente esse destaque aos pais se faz pela participacdo nos
tratamentos, nas possibilidades de auxilio para a autonomia do autista, e como difusores de
informacGes a respeito dela. Contudo, encontram-se poucas producdes cientificas acerca das
manifestagoes sociais dos pais com filhos com autismo e seus efeitos. Este estudo tem como
objeto as manifestacfes de ativismo no ciberespaco dos pais com filhos autistas e seus
impactos nas politicas publicas, nas formas de inclusdo (escolar e social) e nas abordagens
terapéuticas. As escolhas metodoldgicas se direcionaram para a pesquisa bibliogréfica e para a
pesquisa de campo realizada na internet, a partir de coletas em blogs, fanpages e sites criados por
pais com filhos autistas, meios técnicos nos quais ha a possibilidade de interagdo. Os Estudos
Culturais foram a referéncia maior da pesquisa, que se ocupou também da repercussdo das
manifestagbes de ativismo nos aspectos legais, diagndsticos, tratamentos e na vida de pais de
autistas. Os dados e as reflexdes decorrentes do presente estudo tiveram como objetivo servir de
motivacdo para lutas e participacdo coletiva, buscando uma melhor qualidade de vida para es

filhos e, por conseguinte, para eles proprios, 0s pais.

Palavras-chave: Autismo. Pais. Ativismo social. Ciberespaco.



ABSTRACT

Understanding the diagnosis, causes, symptomatology and treatment of autism is of great
interest in the scientific world. According to the history that autism has been building, in
each moment new theories appear as explanation and base of therapeutic possibilities. The
family has already found prominence in this story in the role of blame for the disease;
nowadays this highlight to the parents is done by participation in the treatments, in the
possibilities of aid for the autonomy of the autistic, and as diffusers of information about it.
However, there are few scientific productions about the social manifestations of parents with
children with autism and their effects. This study aims at the manifestations of activism in
the cyberspace of parents with autistic children and their impact on public policies, forms of
inclusion (school and social) and therapeutic approaches. The methodological choices were
directed to the bibliographical research and to the field research carried out on the internet,
from collections in blogs, fanpages and sites created by parents with autistic children,
technical means in which there is the possibility of interaction. The Cultural Studies were the
major reference of the research, which also dealt with the repercussion of the manifestations
of activism in the legal aspects, diagnoses, treatments and in the lives of autistic parents. The
data and reflections resulting from the present study had as objective to serve as motivation
for struggles and collective participation, seeking a better quality of life for their children,

and therefore for themselves, the parents.

Keywords: Autism. Parents. Social activism. Cyberspace.



LISTA DE SIGLAS

ABA - Anélise Aplicada do Comportamento

ABRA - Associagédo Brasileira de Autismo

AMA - Associacdo dos Amigos do Autista

ANI — Austism Network International

APA — American Psychiatric Association

APAE - Associacgdo Pais e Amigos dos Excepcionais
AUMA - Associacdo dos Amigos da Crianca Autista

BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada

CAN — Cure Autism Now

CAPS — Centro de Atencéo Psicossocial

CAPSi — Centro de Atencéo Psicossocial Infanto-juvenil
CFP — Conselho Federal de Psicologia

CID - Classificacéo internacional de doencas

CIF — Classificacdo Internacional de Funcionalidade

DSM - Manual de Diagnostico e Estatistica

ECA - Estatuto da Crianca e do Adolescente

FADA - Fundacédo de Apoio e Desenvolvimento do Autista
GAAPE - Grupo de Amigos do Autista de Petrépolis
ICIDH - Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
IRDI - Indicadores Clinicos de risco para o desenvolvimento infantil
LOAS - Lei Organica de Assisténcia Social

M-CHAT - Modified Checklist for Autism in Toddlers (Escala para rastreamento de autismo
modificada)

MEC - Ministério da Educacéo
MOAB - Movimento Orgulho Autista Brasil

NAAR - National Alliance for Autism Research



OASIS - The Oasis Guide to Asperger Syndrome (grupo de discussdo on-line)

OMS - Organizacdo Mundial de Saude

ONU - Organizagédo das Nacoes Unidas

PEA - Perturbagdes do Espectro do Autismo

PEP-R - Perfil Psicoeducacional Revisado

PESC - Sistema de Comunicagdo por troca de figura

SBP - Sociedade Brasileira de Pediatria

TEA - Transtorno Espectro Autista

TEACCH - Tratamento e Educacdo de Crianca Autista e com Perturbacdo da Comunicagao
TGD - Transtorno Global do Desenvolvimento

TID - Transtorno Invasivo do Desenvolvimento



SUMARIO

LINTRODUGAD. ...t eeeee s saes s en s na s enssnaas 10
2 PERCURSO HISTORICO-CONCEITUAL SOBRE O AUTISMO........cccocovuiieennn. 13
2.1 CONCEITUANDO AUTISMO.....ccc ittt ste et e ann e snan e nnae e nnae s 14
22 A CLASSIFICACAO DO AUTISMO EM DOIS MANUAIS

DE DIAGNOSTICO......coiiiiiieiiisieteeetes sttt s 26
2.3 AUTISMO E POLITICAS PUBLICAS........cooeveieieeieeteietee s e 33
2.4 OUTRAS REFERENCIAS SOBRE O AUTISMO

NA ATUALIDADE . ... e e e e e et e e e e raeee e neees 44
SO ATIVISMO E A CAUSA AUTIST A . oottt rtee et 52
3.1 CONCEITUAC}AO DE ATIVISMO ..ottt e 55
3.2 ATIVISMO COMO MOVIMENTO SOCIAL.....ccviiiiee et et 58
3.3 DEFICIENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL E TERCEIRO SETOR ....c.covveveeeeveeree, 61
3.4 ATIVISMO E AUTISMO ..ottt ettt e sate s srae e e eraeennae s 66
3.4.1 O ativismo e a responsabilizaGio da VaCINa..........ccccveririniiiciieie e 73
3.4.2 Ativismo pelas abordagens terapéuticas relativas ao autiSmo ..........cc.ccevveviveieiiiesninnns 76
3.4.3. AULISTAS ALIVISTAS ....veiveiietiiieeiiei ettt sttt ettt e e 81
3.4.4 Ativismos da causa autista Na INTEIMET ..........ccovviviiiiii e 83
4 EFEITOS SOCIAIS DO ATIVISMO PRO AUTISTA NA INTERNET .....coovvveeenees 86
4.1 ASPECTOS METODOLOGICOS........coeveeeeierieeeieies e teeessesaeses s sesssssasnnsssansnsesaenes 88
4.2 ANALISANDO CONTEUDOS ......cooeieceeeeireeesietes e tsess s ssaes s ssaes sees s sesasn s 89
4.2.1 A formacdo académica dos idealizadores dos movimentos selecionados ...................... 97
4.2.2 Tempo de iniciativa para a criacao do MOVIMENLO ........ccevviveiiiveieetsriesiesree e 99
4.2.3 Objetivo e acdes desenvolvidas nos movimentos ativistas de pais de autistas ............. 102
4.2.4 Elementos relativos a construcéo de novas representacdes do autista ..............c.cu...... 104
4.2.5 Interferéncia nas politicas PUBIICAS .........ccccvueiieieiii i 108
5 CONSIDERACOES FINAIS ...t eeeees ettt en e eraan s 112
REFERENCIAS. ..ottt eetsaes s sass s s st es sttt st ss s snaas e 114

ANEXOS ... s 122



10

1 INTRODUCAO

Durante muito tempo as pessoas diagnosticadas com autismo foram classificadas
como psicéticas e isoladas em seu mundo apresentando, de acordo com 0s seus
observadores, a impossibilidade decomunicacdo  interpessoal como  um  destino
inexoravel. Bleuler (1911) entendia 0 autismo como um aspecto da esquizofrenia
(apud JONES, 1989) e foi somente em 1943 que Kanner define o autismo como um
diagnéstico, assumindo assim a nomeclatura de Autismo Precoce Infantil, que se
diferenciava da Esquizofrenia Infantil principalmente no que concerne a precocidade
dos sintomas encontrados (BOSA, 2002; LAIA, 2018). Kanner evidenciava o papel dos
pais na producdo do quadro evasivo no desenvolvimento desses pacientes, identificando
a existéncia de uma distor¢cdo do modelo familiar (FACION, 2005) como fator de
desenvolvimento do autismo. Foi somente em 1981 que Wing propde o “continuum do
espectro autista”, tornando assim ampla a gama sintomatolégica do autismo.

O papel dos pais também sofreu varias modificacdes na historia do autismo. Os
pais, principalmente as mées, eram acusadas de frieza e incapacidade de estabelecer os
necessarios lacos afetivos com seus filhos (BETTELHEIM, 1987), mostrando uma
distorcdo do modelo afetivo familiar, ideia proposta por Kanner (1949) e incentivada
por Bettleheim (1967). Essa concepc¢do ignorava o fato de que essas mesmas maes
teriam outros filnhos ndo autistas (WERNER, 2012) e assim gerou muitos opositores até
a ciéncia haver admitido que a hipdtese seria um equivoco e que 0 autismo é um
transtorno neuroevolutivo (CAMARGOS, 2010). Posturas de indignacdo externadas
em manifestacdes individuais e coletivas contribuiram para modificacBes na histéria
do autismo.

Sendo os principais interessados na conducao do tratamento dos autistas, 0s pais
com filhos autistas vém marcando a historia do autismo ora com a busca de diagnostico
mais exato, oracomo oposicdo indignada a teoria da culpabilizacdo parental, quase
sempre como parceiros atuantes no desenvolvimento de seus filhos. No percurso
histérico vé-se o posicionamento dos pais frente as posicdes nosograficas da
categorizacdo da patologia, das abordagens terapéuticas, das garantias de tratamento e

das posi¢cdes politicas na sociedade produzindo, assim, agdes ativistas na causa
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autista. Este estudo pretende caminhar na investigacdo dessas agdes e suas

conquistas, com énfase nas atuais manifestagGes ativistas no ciberespago®.

[...] o novo meio de comunicacdo que surge da interconexdo mundial dos
computadores. O termo especifica ndo apenas a infraestrutura material da
comunicacdo digital, mas também o universo oceanico de informagdes que
ela abriga, assim como 0s seres humanos que navegam e alimentam esse
universo (LEVI, 1999. p. 17).

A Internet € infraestrutura de comunicacdo que sustenta o ciberespaco, sobre a
qual se constroem diversos ambientes, como a Web, os féruns, os chats, e o correio
eletronico, para citar os exemplos mais conhecidos. E ela que da suporte aos blogs,
fanpages e sites que servem a causa autista aqui considerada.

A acdo na internet é a acdo a distancia que prescinde da presenca fisica dos
interagentes e que tem a vantagem de atingir pablicos indeterminados que se localizam
distantes do contexto de producdo dos contetdos simbolicos. Nessas formas de agédo a
distancia sdo combinados mondlogos com dialogos, criando-se uma situagdo em que a
audiéncia se divide em participantes co presentes (face a face) e espectadores ausentes,
mas que participam também ativamente da acdo. A Internet, meio que hospeda agdes
ativistas de pais de autistas na contemporaneidade e que aqui delimita nosso objeto de
interesse proporciona alto grau de interatividade, o que permite a participacdo ativa do
receptor das mensagens em um processo comunicativo, além da difusdo ampla no
tempo e no espago.

Embora mais acessivel a determinadas classes sociais, as interacdes constantes
por meio da rede e 0 uso desta para inimeras atividades cotidianas sdo uma realidade. O
aumento da utilizacdo da Internet para a busca de informacdes e noticias em detrimento
de outras midias tradicionais como a TV e o radio, 0 uso para a comunicacao pessoal
sobre determinado assunto; os comportamentos que levam a passar horas em frente a
um computador navegando ou conversando online com alguém sdo comuns hoje em

dia.

1 "O termo ciberespago foi criado em 1984 por William Gibson, um escritor norte-americano que
mudou-se para o Canada, que usou o termo em seu livro de fic¢do cientifica, Neuromancer. Este livro
trata de uma realidade que se constitui através da producdo de um conjunto de tecnologias, enraizadas na
sociedade, e que acaba por modificar estruturas e principios desta e dos individuos que nela estdo
inseridos. O ciberespaco ¢ definido como “o espago de comunicagdo aberto pela interconexdo mundial
dos computadores ¢ das memérias dos computadores” (LEVY, 1999, pag. 92). Trata-se de um novo meio
de comunicacgdo estruturado. Apesar da internet ser o principal ambiente do ciberespaco, devido a sua
popularizacdo e sua natureza de hipertexto, o ciberespago também pode ocorrer na relagdo do homem
com outras tecnologias: celular, pagers, comunicagdo entre radioamadores e por servigos do tipo “tele-
amigos” (JUNGBLUT, 2004; GUIMARAES JR., 1999). Disponivel:
https://sociedadedeinformacaoetecnologias.blogspot.com/2011/08/conceito-de-ciberespaco.html.
Acessado em 31 de agosto de 2018.
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Além de os meios de comunicagdo terem feito surgir novas formas de acéo a
distancia, eles também criaram novos tipos de “a¢do responsiva” que acontecem em
contextos distantes no tempo e no espaco dos contextos de produgdo dos contetdos
simbdlicos. Elementos acessiveis relativos as acfes responsivas as mensagens
divulgadas via internet pelas acdes dos pais de autistas serdo também considerados no
trabalho.

O movimento politico histérico do autismo faz com que seja necessario fazer
menc¢do as politicas publicas para o autismo no Brasil, considerando o objeto deste
estudo: o ativismo no autismo. As politicas publicas para o autismo foram iniciadas ha
trés décadas e intensificadas nos ultimos 15 anos. E inegavel que foram construidas, em
sua maioria, por acOes de familias aliadas aos profissionais da satde e com o uso das
tecnologias de comunicagéo.

Assim, 0s movimentos ativistas dos pais com filhos autistas se
apresentam constantes durante o percurso histérico do autismo e foram incrementados
pelas possibilidades do uso da internet, o que justifica o foco neste meio de
comunicagdo. Verificar o tipo das acbes prd autistas na internet, buscar entender as
motivacOes que levam alguns pais a ingressarem na causa, além de refletir sobre os
possiveis efeitos politicos desse engajamento e sua contribuicdo para a construcdo de
novas representacdes do autista sdo 0s objetivos que se colocaram a realizacdo do
trabalho.

Neste trajeto investigativo o estudo se estruturou da seguinte forma: no primeiro
capitulo buscamos tracar um breve historico da conceituacdo do autismo nas principais
teorias que buscaram entendé-lo e classifica-lo até os nossos dias. Levantamos em
seguida, no segundo capitulo, as acdes de pais de autistas e suas conquistas nas politicas
publicas desde os marcos iniciais do autismo, em ambito mundial e nacional, até os
problemas que permanecem neste campo. A respeito da atuacdo dos pais de autistas e
seu ativismo em prol da causa autista, tentaremos destacar suas caracteristicas comuns
e suas diferencas, criando uma tipologia das ac6es realizadas no ciberespaco.

No terceiro capitulo apresentamos uma reflexdo acerca desse ativismo na
internet e sobre o seu potencial para comunicar e organizar a informacdo que se se
deseja passar, bem como estimular novas iniciativas. Essa ferramenta revolucionou a
forma de pensarmos, agirmos, comunicarmos, nos organizarmos, e nos relacionarmos.
Além disso, possibilitou a democratizacdo da informagdo e a participacdo ativa de quem

antes ficava preso ao papel de receptor. Criou-se a figura do produtor-receptor, ja que a
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Internet permite a participacdo do usuério, que deixa de ser passivo, como acontece em
outros meios de comunicagdo, como o radio e a televisdo. Embora muitos pensadores
defendam que a internet pode conduzir ao isolamento social, as redes sociais sdo
plataformas que podem servir para unir internautas com ideais semelhantes, como a
causa autista.

Por fim, serdo feitas as consideracdes finais acerca do ativismo social pro-
autistas, de modo a mostrar em que medida tais acfes podem auxiliar na visibilidade e
nas conquistas deste grupo, bem como apontar novas questfes para a pesquisa a respeito

do autismo.

2 PERCURSO HISTORICO - CONCEITUAL DO AUTISMO

Neste capitulo sera feita uma revisdo tedrica a respeito da constituicdo do
diagnostico de autismo e como ele se apresenta na atualidade. Para isso, foram
pesquisados autores como Freud (1905), Bleuler (1907), Kanner (1943), Asperger
(1944), Bettelheim (1987) e Wing (1993), tendo em vista 0 que escreveram a respeito
desse tema e sua importancia historica, bem como 0 surgimento do termo “autismo” e
sua definicho com base em um diagnéstico, os manuais de diagnosticos e suas
modificacdes.

Ainda neste capitulo, far-se-4 mencéo as ideias que versam a respeito do autismo
e 0s cenarios historicos nos quais foram elaborados aspectos importantes, considerando

que o objeto deste estudo é o ativismo social pro-autistas.

2.1 CONCEITUANDO AUTISMO

O termo autismo foi mencionado pela primeira vez por Eugen Bleuler, em 1907.
O principal interesse deste psiquiatra foi o estudo da esquizofrenia, uma vez que
apresentou contribuicdes significativas para o entendimento dessa patologia. Bleuler
ndo se tornou psicanalista, mas estudou com Freud e se interessou pela psicanalise e
pelo modo como esta concebia a doenca mental (JONES, 1989). E no dmbito dos
estudos de Bleuler sobre a esquizofrenia que a referéncia ao autismo aparece: o autismo
seria uma caracteristica da esquizofrenia, que se manifestava como uma perda do

contato com a realidade, evidenciada pela impossibilidade ou dificuldade de
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comunicagdo interpessoal. (BLEULER, 1911, apud CAMARGOS, 2005, p. 39). As
caracteristicas marcantes da esquizofrenia ficaram conhecidas como os “As” de Bleuler,
que indicam um carécter fundamental e priméario da agdo de um processo organico
alterado como substrato da doenca:
e Associacdo de pensamento: apresenta-se muito mais como uma
dissociagdo do pensamento, pois se trata da alteracdo deste, de como 0s seus
elementos estruturais sdo selecionados do ponto de vista semantico e se
articulam. Haveria uma perda da capacidade de associagdo, ou seja, 0S
pensamentos sdo cadenciados sem uma logica evidente, frequentemente

misturando palavras sem sentido.

e Afeto embotado: trata-se do comprometimento afetivo tipico da
esquizofrenia e que se manifesta como um empobrecimento em sintomas
como a indiferenca e a superficialidade afetivas, demarcando uma
desregulacdo dos afetos, uma hipersensibilidade, um déficit de capacidade
de modulacdo afetiva, uma labilidade afetiva. Implica, também, uma
incongruéncia e inadequacdo afetivas sob a forma de paratimia (sentimentos
incongruentes), paramimia (mimica que nao corresponde com o sentimento
que se expressa) e risos imotivados (risos sem motivo aparente). Portanto, o
afeto embotado € a dificuldade para expressar emocdes e sentimentos

correspondentes a ambivaléncia expressa no dominio da afetividade.

e Ambivaléncia: caracterizada por sentimentos opostos, como odio e amor,
expressos ao mesmo tempo, demarca uma indecisdo no gesto, na palavra e

na atitude.

e Autismo: o mundo irreal do esquizofrénico € um mundo interno que €
qualificado de autista para ressaltar a permanéncia nesse mundo interno, a
perda do contato com a realidade exterior e a negacdo dessa realidade.

Segundo Bleuler apud Durval:

Chamamos Autismo ao desligamento da realidade combinado com a
predominancia relativa ou absoluta da vida interior (e mais adiante), para 0s
doentes 0 mundo autistico é tdo verdadeiro como 0 mundo real, ainda que por
vezes uma outra realidade. (BLEULER apud DURVAL, 2011, p.7)
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e Atencdo: baixa concentracdo e distracdo frente a estimulos internos e

externos, com grande dificuldade no foco com relacéo a novos estimulos.

e Avolicdo: falta distinta de energia, movimento ou interesse em iniciar
atividades e falta de persisténcia em iniciativas e em interagdes sociais. O
interesse se apresenta limitado e tende a se concentrar em atividades

passivas. Ha pouco investimento em atividades pessoais.

No que concerne mais especificamente ao termo “autismo”, destacamos que
Bleuler (1911), influenciado pela psicanalise, o derivou do termo “autoerotismo”,
retirando deste Gltimo a referéncia a “eros”. Eros é um termo usado para descrever a
satisfacdo entre o amante/amado, fazendo assim a ligagdo com o outro, com 0 entorno,
caracteristica ndo encontrada no autismo. Ao retirar Eros do autoerotismo ele quis
marcar a predominancia da esfera psiquica sobre a sintese pessoal e a percepcdo da
realidade desses sujeitos esquizofrénicos adultos (FERREIRA, 2017, p. 14). Dessa
maneira, autismo era o termo que melhor descreveria as caracteristicas de inabilidade de
interrelacionar, ndo se tratando propriamente de um diagndstico, mas sim de um dos
sintomas fundamentais da esquizofrenia. Na explicacédo de Laia:

Assim ndo € um quadro clinico especifico, mas nas esquizofrenias, esse
“desapego da realidade, combinado a uma predominéancia, relativa ou

absoluta, da vida interior”, que Bleuler chama de autismo (grifo do autor)
(LAIA, 2018, p. 134).

Vale esclarecer a significacdo do termo autoerotismo freudiano. Este € um termo
proposto por Havelock Ellis? (1900), que foi retomado por Sigmund Freud (1905) ao
observar que a crian¢a busca sua satisfacdo originalmente em seu proprio corpo, nao se
valendo necessariamente de objetos externos pois, para este autor, a vida sexual inicia-

Se a0 nascer:.

As criancas trazem ao mundo com elas germes de atividade sexual, que ja
gozam de satisfacdo sexual quando comecam a alimentar-se e que
persistentemente buscam repetir a experiéncia na conhecida atividade de
sugar o polegar (FREUD, 1905, p. 239).

2 Havelock Ellis (1859 a 1939) nasceu na Inglaterra, fez sua formagdo em medicina e psicologia. Seus
estudos centravam na sexualidade humana. Escritor e reformador intelectual e social. Considerado o
introdutor das nocgBes de narcisismo e autoerotismo, as quais foram adotadas posteriormente pela
psicanalise. Disponivel em: https://en.wikipedia.org/wiki/Havelock Ellis. Acessado em: 10 de julho de
2018.
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Verificamos, entdo, como Freud (1905) faz uma distin¢do entre genitalidade e
sexualidade, reafirmando que o vinculo fundamental para a psicanélise se refere a
sexualidade e ao prazer que, por sua vez, ndao se restringe aos genitais. A pulsdo sexual
que estd em busca de descarga necessariamente visa a satisfacdo, a qual decorre de uma
excitacdo sensorial de qualquer parte do corpo, funcionando como zona erégena. Freud
(1905) ressalta o fato de que essas excitacGes de vérias fontes ainda ndo se combinam,
cada uma segue 0 seu objetivo isolado, que é conseguir algum prazer, ndo havendo uma
unidade corporal. E importante apontar que, nesse contexto, a libido nio busca
prioritariamente o objeto, pois a satisfacdo € visada de modo autoerético. Assim como
afirma Freud (1905, p. 149): “[...] somos instruidos a afrouxar o vinculo que existe em
nossos pensamentos entre a pulsio e o objeto. E provavel que, de inicio, a pulsdo sexual
seja independente de seu objeto, e tampouco deve ela sua origem aos encantos deste”.

Algumas oposicdes entre Freud e Bleuler se fazem marcadas, e uma delas diz
respeito ao pensamento autistico, conceito introduzido por Bleuler (1912) para
caracterizar o pensamento dos esquizofrénicos. O pensamento autistico teria como
caracteristica as atividades internas que ndo sao controladas por condicdes externas. Ele
aponta também para o pensamento realista que se relaciona com pensamentos
controlados pela realidade externa. Para Bleuler, tanto o pensamento autistico como o
realista podem ser conscientes e inconscientes. Ja Freud (1912) percebe o pensamento
autistico em estreita relagdo com o inconsciente e focado no autoerotismo (LAIA,
2018).

Para a concepcdo freudiana os afetos s@o representantes da pulsdo e incidem no
corpo, marcando assim o autoerotismo. Em Bleuler (1911), os afetos estdo constelados
na funcdo psiquica abarcando tudo que tem relacdo com o prazer e o desprazer. Para
este autor, hd na esquizofrenia uma intensidade anormal dos afetos, ocasionando
dificuldade na manifestacdo dos mesmos, levando a um comportamento de isolamento,
disturbio do contato afetivo, isencdo de linguagem, incapacidade de trocas sdcio
afetivas com o outro e imersdo em seu mundo interior. Todas essas caracteristicas
levaram a adjetivar o conjunto como autismo. Contudo ndo estava ainda enguadrado
como propriamente um diagnéstico. Segundo Laia (2018) essa concepcao no que define
como um diagndstico sé foi concretizada a partir dos trabalhos de Kanner (1943) e
Asperger (1944).

Leo Kanner (1943) cunha o termo autismo infantil precoce.


http://www.wikiwand.com/pt/Eugen_Bleuler
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Baseado em suas observacfes, Kanner designou estas criangas com o termo
“autismo infantil precoce” descrevendo um quadro diferente da
esquizofrenia, visto que a caracteristica mais marcante nessas criangas era a
incapacidade de estabelecer relacdes e ndo a fuga delas e, além disso, o
diagndstico de esquizofrenia pressupde uma ativa vida de fantasia interior,
enquanto nas onze criancas se observou falta de imaginagdo
(AJURIAGUERRA,1980 apud MARCELLLI, 1998, p. 98).

Kanner, em 1943, retomou 0s estudos das psicoses infantis de Bleuler para
designar o autismo infantil e publicou a obra que associou seu nome ao autismo:
Autistic disturbances of affective contact (Disturbios autisticos do contato afetivo), na
revista Nervous Children (1943). Nela, descreveu os casos de onze criangas que tinham
em comum comportamentos de grande inabilidade nas relacbes com outras pessoas bem
como, desde o inicio de vida, uma forte tendéncia de preservacdo da “mesmice”. Na
descricdo desses onze casos estudados, encontra-se um distanciamento dos pacientes
qguanto ao contato com os pares da mesma faixa etaria, além de dificuldades na
linguagem e comportamentos estereotipados. Chiari et al. (2008, p. 1) resumiram assim

as caracteristicas destacadas por Kanner (1943):

[...] perturbacdes das relacGes afetivas com o meio, soliddo autistica extrema,
inabilidade no uso da linguagem para a comunicacdo, presenca de boas
potencialidades cognitivas, aspecto fisico aparentemente, normal,
comportamento ritualistico, inicio precoce e incidéncia predominante no sexo
masculino.

Kanner, por sua vez, caracterizou o quadro clinico observado nessas criangas
como Autismo Precoce Infantil, tendo em vista seu aparecimento nos trés primeiros
anos de vida. Pereira (1996, p. 99), apoiado no trabalho de Kanner, nos permite destacar
os trés itens principais que auxiliam na pratica clinica do diagnostico de Autismo
Precoce Infantil:

e Isolamento (aloneness): pode ser considerado como a marca mais
forte do autismo. Trata-se do voltar-se para si e romper com 0
mundo. H& uma incapacidade de desenvolver interacdes sociais e
uma linguagem comunicativa;

e Imutabilidade (sameness): manter as coisas sempre da mesma forma,
para que se possa sempre estar no controle delas. Expressao de uma

extrema obsessividade, com uma presenca determinante de agGes
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estereotipadas, uma grande perseveranga em alguns “habitos”, bem
CcOmo uma preocupacdo e uma resisténcia frente a mudangas;

e Auséncia de linguagem comunicativa, ndo apenas no campo verbal.
Quando a linguagem chega a se desenvolver é caracterizada pela

pobreza pragmatica e semantica.

E importante ressaltar as modificac@es citadas por Cavalcanti e Rocha (2001) na
concepgdo do autismo para Kanner. Em 1943, este Gltimo define como caracteristica do
autismo a falta da linguagem e que as expressdes ndo passavam de ecolalias. Segundo
Cavalcanti e Rocha (2001), em 1946, Kanner, em seu livro Problems of nosology and
psychodinamics in early infantile autismo, passa a conceber a linguagem do autista
como metafdrica. Tais diferencas também séo observadas nos estudos de Kanner com
relacdo a auséncia de incapacidade intelectual dos autistas, pois ele passa a reconhecer,
posteriormente a seu primeiro estudo de 1943, uma capacidade criativa em alguns casos
observados.

Outra referéncia importante e pioneira no histérico sobre o diagndstico de
autismo é o trabalho realizado pelo pediatra austriaco Hans Asperger, em 1944. Ele
escreveu sua tese de doutorado A psicopatia autistica na infancia sem ter acesso ao
trabalho publicado por Kanner em 1943. Apresentado na lingua alemd, esse material
ndo foi de inicio muito conhecido. Na tese, Asperger apresenta caracteristicas do quadro
clinico de autismo diferentes daquelas descritas por Kanner, porque a sintomatologia
parece ser menos severa. Para Asperger (1944) os sintomas autisticos séo relativamente
mais brandos comparados com os descritos por Kanner, podendo a pessoa falar muito
bem e se expressar de forma rebuscada; nos casos estudados por Asperger ha
apresentacdo de uma independéncia maior, embora comportamentos “estranhos”, no
que diz respeito a interacdo social e sua manifestacdo. Essas caracteristicas nomeadas

por Asperger como “Psicopatia Autistica” sdo marcadas por:

As criangas descritas por Asperger desenvolveram linguagem antes da idade
escolar, tinham vocabulario amplo e razodvel gramatica, apesar de
socialmente isolados fazem tentativas de aproximacdo. Elas tém uma
aparéncia estranha em contraste com a aparéncia viva e cativante das criangas
de Kanner. Apresentam uma “originalidade de pensamento” e seus interesses
sdo canalizados para assuntos preferivelmente abstratos e de pouco uso
pratico (WING, 1991, p. 93).
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Bem mais tarde, Kanner (1971) faz diferenciagfes entre a esquizofrenia e o
autismo precoce infantil em seu livro Childhood psychosis. Para Kanner, a crianca
autista, desde o inicio da vida, ndo estabelecia contato com a realidade, apresentando
uma inabilidade nas relagbes com outras pessoas e situagOes, sem presenca de
pensamentos fantasiosos; diferente da Esquizofrenia Infantil, em que o rompimento com
a realidade externa ocorreria depois do terceiro ano de vida. Outros sintomas ainda
marcam o autismo para Kanner: falta de aconchego no colo, auséncia de movimento
antecipat6rio, um comprometimento da linguagem, de comunicacdo, além de aspectos
que dizem respeito a sensibilidade, ao ato alimentar e ao sono. J& na esquizofrenia a
precocidade dos sintomas ndo € evidentemente observada.

O autismo, para Kanner, se dava por razdes congénitas e, pelo menos em parte,
suas elaboracdes ndo deixam de culpabilizar os pais pelo autismo dos filhos. Na
transicdo entre a década de 1940 e 1950, Kanner entendia que as criangas com autismo
estavam presas em “geladeiras emocionais” (DONVAN e ZUCKER 2017, p. 102) e
relacionava esse aprisionamento aos pais. Depois, ele abandona essa ideia e afirma que
as criangas ja nasciam com autismo e entdo, a perspectiva de uma culpabilizacdo dos
pais ndo é mais sustentada por ele, embora volte a aparecer em outros estudos sobre
autismo. Nesse contexto, como também nos mostram Donvan e Zucker (2017), o
Hospital Lenox Hill de Nova York realiza uma pesquisa com criancas de até quatro
anos que apresentavam sintomatologia relacionavel ao autismo. A equipe dessa
pesquisa se distanciava das bases organicas para o autismo e defendiam os fatores
psicogénicos, entendendo assim que 0s sintomas dessas criancas eram decorrentes de
algum trauma emocional, provocado por seus pais e que lhes implicava um dano
psiquico.

Os trabalhos desenvolvidos por Asperger (1944) sé obtiveram notoriedade
quando Wing (1981) traduziu sua tese e a publicou na revista Psychological Medicine
sob o titulo de Asperger’s Syndrom: a Clinical Account. Passou-se assim a ser
denominada “Sindrome de Asperger” um tipo de Autismo de “alto funcionamento”.
Criancas diagnosticadas com essa sindrome possuiam alguns problemas na area social,
mas ndo atraso ou retardo global do desenvolvimento cognitivo da linguagem
(PERORAZIO, 2009).

O interesse de Wing (1981) pelos estudos de autismo provavelmente ndo pode
ser separado do fato de ela ter uma filha autista: Susie, nascida em 1956. Wing percebeu

que Susie apresentava comportamentos diferentes por volta dos seis meses,
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comparando-a com outros bebés que interagiam com o0 mundo ao seu redor. Apesar de
Wing e seu marido serem psiquiatras, ndo sabiam nada sobre autismo (RHODES,
2011). A tendéncia dominante sobre o autismo, a época do nascimento de Susie,
concernia ao tratamento dado pelos pais a crianga; considerava-se, por exemplo, que o
autismo era causado por pais ndo emocionalmente responsivos com relagcdo a seus
filhos, ou seja, que ndo favoreciam a autonomia de seus filhos por meio do apoio
emocional.

Em sua pesquisa dos onze casos analisados, Kanner questiona o papel dos pais
na producdo do quadro evasivo no desenvolvimento desses pacientes, identificando a
existéncia de uma distorcdo do modelo familiar que ocasionaria alteragdes no
desenvolvimento psico- afetivo da crian¢a, marcando como um aspecto importante o
carater altamente intelectual dos pais (FACION, 2005).

A visdo que os pais seriam 0s responsaveis pelo transtorno de seus filhos foi
abordada mais enfaticamente por Bruno Bettelheim (1967), renomado psicoterapeuta
infantil, que se apoiou em Kanner e a nomeou como a hipotese da “mae geladeira”, na
qual afirma que o autismo seria causado pela indiferenca e frieza da méde em relacdo a
crianca, atribuindo dessa forma um rétulo as maes de criangas autistas. Posteriormente,
essa teoria é explicitada em seu livro "A fortaleza vazia™. Esta nogdo se revelou um
verdadeiro preconceito e produziu grande sofrimento nas familias, como também um
enorme nivel de culpabilidade, que na maioria das vezes so atrapalhou a permanéncia
das criancas autistas nos tratamentos (LIMA, 2014). Assim como Kanner (1943),
Bettleheim (1967) ignorou o fato de que essas mesmas maes teriam outros filhos nao
autistas. Kanner, influenciado pelas controvérsias sofridas por essa teoria, ndo deixou de
considerar o fator bioldgico, considerando a predisposicdo da crianga como possivel
desencadeador da condicdo patoldgica (WERNER, 2012).

Segundo Baptista e Bosa (2002, p. 34), Wing (1976) caracteriza o autismo por
um conjunto de caracteristicas que se notabilizaram com a "Triade de Lorna Wing",
abrangendo aspectos relacionados a comunicacdo, a interacdo social e a imaginacao.
Nesta “triade”, teriamos, portanto:

1) Desvios na comunicacdo, caracterizados por:

% O livro de Bruno Bettelheim “A fortaleza vazia” (1987) traz o relato do caso Joey, uma crianga
diagnosticada com autismo. O autor analisa a falha na funcdo materna nos primeiros meses de vida de
Joey e suas consequéncias para que ele se constituisse de maneira autista (BETTELHEIM, 1987).
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Alteracdes na compreenséo e utilizagcdo da comunicagdo néo verbal (expresséo
facial, entoacdo, mimica, etc.);

o Discurso repetitivo, muitas vezes ndo comunicativo;

o Repeticdo automatica das palavras e frases do interlocutor (ecolalia),

muitas vezes fora de contexto, inviabilizando a comunicagéo.

2) Desvios na interacéo social, caracterizados por:

o Indiferenca e isolamento porque, mesmo quando os autistas parecem
muito  afetuosos, na realidade eles adotam tais comportamentos
independentemente da pessoa, do lugar ou da situagéo.

o Incapacidade de se estabelecer e/ou manter o contato ocular, implicando
um relacionamento empobrecido ou praticamente nulo com o outro, bem como
uma diminuicdo da capacidade de imitacdo que é considerada crucial para a

aprendizagem.

3) Desvios no uso da imaginacao, caracterizados por:
o Grande reducédo da capacidade imaginativa;

o Atividades estereotipadas e repetitivas que impedem os autistas de
interagirem de modo considerado adequado.

o Dificuldade na mudanca de rotina, como mudanca de casa, da disposi¢cdo
dos moveis ou até mesmo de percurso.

o Auséncia de brincadeiras criativas, o que leva os autistas a poderem
passar muito tempo explorando um objeto especifico. Ainda assim, autistas
com inteligéncia mais desenvolvida podem fixar-se por determinados assuntos
invulgares na sua faixa etaria como calendarios, calculo de datas, animais pré-

historicos.

Assim como Wing, Michael Rutter (1961), professor de Psiquiatria Infantil no
Instituto de Psiquiatria da Universidade de Londres, passa a definir o autismo como
uma sindrome comportamental de quadro organico. O autismo, pela primeira vez, foi
reconhecido e colocado em uma nova classe de transtornos: os Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento. Inicialmente o trabalho de Rutter centrou-se no autismo e nas

questBes que se prendiam a sua origem e investigacdo clinica. O autor focou na base
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genética que é atribuida a esta doenca neuro-desenvolvimental. Realizou em 1978 um
marco na classificagdo do transtorno autistico, quando prop6s uma defini¢cdo do autismo
com base em critérios diagnosticos, salientando a necessidade da observagdo
comportamental dos individuos (BOSA, 2002):

1) Perda, atraso e desvio dos interesses sociais, ndo sé como funcéo de retardo
mental;

2) Problemas de comunicacdo, alteragdes de linguagem que vao desde a auséncia
da fala ao uso peculiar da mesma, novamente, ndo s6 em funcdo de retardo
mental associado;

3) Comportamentos incomuns, bizarros, ritualisticos e compulsivos, tais como
movimentos estereotipados € maneirismos;

4) Jogo limitado e rigido;

5) Inicio precoce, ou seja, antes dos 30 meses de idade.

Wing (1979) chegou também a criar seis parametros importantes para o
diagnostico do autismo:

o Verbalizagdo correta, mas estereotipada e pedante;

o Comunicacdo nao verbal caracterizada por gestos inadequados, voz sem

entonacao e poucas expressoes faciais;

o Auséncia de empatia;

o Preferéncia pela repeticdo e aversdo as mudancas;

o Defeitos de coordenacdo motora, como postura e movimentos;
o Boa memoria mecénica e limitados interesses especiais.

Mais tarde, Wing (1981) propde o “continuum do espectro autista”, no qual ao
se considerar o nivel intelectual pelo menos trés grupos podem ser distinguidos: a
Sindrome de Asperger, o Autismo de Alto Funcionamento e o Autismo de Baixo
funcionamento.

Julian de Ajuriaguerra (1911-1993) foi um psiquiatra dos mais extraordinarios
representantes da psiquiatria eclética, erudita, humanista e contribuiu muito para o
entendimento do autismo. De acordo com Ajuriaguerra (1980), no oitavo més a crianca
com autismo ndo consegue interagir de forma normal com o outro, ndo ergue as maos

quando o adulto a pega nos bragos, mostrando uma grande falta de interesse. Isto ndo
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significa que ela desconhece o mundo, mas a forma de se relacionar com ele manifesta-
se de uma maneira estranha. Vive em um mundo de objetos e 0s manipulam sem
realizar nenhuma constru¢do real. Quando manipula um objeto ndo da a ele seu
significado real, mas o faz puramente como um ato mecanico, € com movimentos
estereotipados. Outro fato peculiar € que ndo mantém contato visual com as outras
pessoas, ndo se relaciona, ndo esboga nenhum sentimento como, por exemplo, a falta
dos pais. Cabe ressaltar o grande interesse por materiais idénticos, assim como
dificuldades com tudo que ndo segue uma rotina. Na maior parte dos casos essas
criancas sdo doceis e faceis de controlar, em alguns casos sdo agitadas, movimentando-
se 0 tempo todo (AJURRIAGUERRA, 1980).

Ainda para Ajuriaguerra (1980) o autismo acontece mais em criangas do sexo
masculino, e em familias com nivel intelectual mais elevado. O autor também descreve
que embora essas criancas possuam aparéncia normal, reagem de forma diferente aos
estimulos externos, sendo que esta reacdo poderd ser tanto exagerada quanto
inexpressiva.

Passemos agora a mencionar a visdo psicanalitica a respeito do autismo. Esta
visdo entende o autismo como decorrente de uma falha no processo de constituicdo do
sujeito relacionado com entraves no exercicio da funcdo materna e paterna.

Com a experiéncia em sua clinica em psicanalise com criancas autistas, Tustin
(1984), renomada psicanalista no tratamento do autismo, atribui os quadros de Autismo
Infantil a uma experiéncia traumatica de nascimento psicolégico, ou seja, as vivéncias
de ndo — eu ocorreram sem que a crianga tivesse “integragdo neuromental” para manejar
a tensdo determinada por essas experiéncias. Tustin (1984) enfatizava a importancia do
corpo para a crianca com autismo, para as quais a experiéncia de separacdo pode
parecer uma mutilacéo fisica.

O psicanalista Jerusalinsky* (1984) vai indagar sobre a dindmica da interacéo
familiar que, desde as primeiras descri¢fes do autismo, feitas por Kanner em 1943, vem
sendo problematizada e discutida. Para Jerusalinsky (1984) ndo é a auséncia da mae o
que vai contribuir para a emergéncia do sintoma autista, mas “a radical auséncia do

desejo materno em relagdo ao filho autista.” Dird ainda que “sempre encontramos

4 Alfred Jerusalinsky psicologo, psicanalista, mestre em Psicologia Clinica e doutor em Desenvolvimento
Humano e Educacdo, atua em Porto Alegre (APPOA), membro da Associagdo Psicanalitica de Porto
Alegre e da Association Lacaniénne Internationale e Diretor do Centro Lydia Coriat, de Porto Alegre e de
Buenos Aires. Disponivel: https://centropsiicanalise.com.br/user/alfredo-jerusalinsky/&hI=BR. Acessado:
23 de maio de 2018.
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perturbacdes intensas na ligacdo das maes com os filhos, concomitantes com os quadros
de desconexao autistica”, ressaltando, contudo, poder tratar-se de formagdes reativas as

caracteristicas do filho e elucida a respeito dessa relagao:

Os fatores que incidem na producdo dos quadros de AIP (Autismo Infantil
Precoce) obedecem a uma combinacdo de aspectos constitucionais da crianca
com aspectos compensatérios no exercicio da funcdo materna. Assim,
podemos encontrar criangas sem anomalias organicas que justifiguem o AIP
de que padecem, porém incluidas numa relacio mde-filho em que a
perturbacdo da funcdo materna constitui o fator eficaz. Em sentido contrario a
esse tipo de caso, a extrema insuficiéncia de uma crianga organicamente
prejudicada pode tornar infrutiferos todos os esforcos maternos
compensatérios, dando igualmente como resultado um quadro de autismo
(JERUSALINSKY, 1984, p. 19).

Jerusalinsky (1999) prop6e que o0 autismo seja considerado uma quarta estrutura
clinica que se distinguiria das demais por se tratar da estrutura da exclusé@o do campo do
Outro e do registro da linguagem, ao lado da neurose, da psicose e da perversdo. O autor
considera também que ha uma diferenciacé@o clara entre psicose infantil e autismo. No
autismo falharia a funcdo materna e, na psicose, a funcdo paterna; ele propde entdo a
utilizagdo do termo ‘psicose indecidida’(1999), forma tipica das psicoses na infancia,
trata se de uma crianca que ndo é, mas que estd em vias de estruturar na psicose
(KUPFER, 2000).

Rosine e Robert Lefort®> em seu livro A distingdo do autismo (2003) trazem a
visdo de uma “estrutura autistica” que, sem se apresentar como um quadro de autismo
propriamente dito, 0 evoca pelos seus elementos estruturais dominantes e muito
claramente localizaveis. Esta estrutura viria como a quarta estrutura: neurose, psicose,
perversao e autismo. Assim sendo o autismo seria entendido como um funcionamento
subjetivo singular e diferente do funcionamento subjetivo na neurose e na psicose.

O autismo, na visdo psicanalitica, ao ser considerado como uma quarta
estrutura, abandona o carater de doenca, sendo um modo de ser da pessoa, Ou seja,
inseparavel da pessoa, como ressalta Maleval (2014) em seu texto Pourquoi [’hypothése
d’une structure autistique? (Por que a hipotese de uma estrutura autistica?) que pode ser

elucidado ao citar Sinclair:

5 Rosine e Robert Lefort, psicanalistas, formaram um casal no matriménio e um casal “te6rico”, pois
compartilhavam ideias a respeito do autismo. Membros da Escola da Causa Freudiana e da Associacdo
Mundial de Psicanalise. Eles fundaram o Centro de Estudos sobre a Crianca no Discurso Analitico
(Cereda). http://rogeliocasado.blogspot.com/2007/03/morre-robert-lefort.ntml. Acesso: 20 de julho de
2018
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O autismo ndo é qualquer coisa que uma pessoa tem, ou uma ‘concha’ dentro
da qual uma pessoa se fecha. Ndo ha crianca normal atras do autismo. O
autismo é uma forma de ser. Ele ¢ invasivo, ocupa toda a experiéncia, toda
sensacgdo, percepgdo, pensamento, emocdo, todo aspecto da vida. Ndo é
possivel separar 0 autismo da pessoa... e, se isso fosse possivel, a pessoa que
restaria ndo seria a mesma pessoa do comego (SINCLAIR, p. 42 apud
MALEVAL, 2014, p. 15)

Posteriormente, na década de 1980, surge uma nova corrente que ira
compreender o autismo como um disturbio de origem cognitiva e ndo mais afetiva como
antes. Conforme Lampreia (2004), o autismo deixa de ser visto como uma inibicéo e
distrbio emocional e social, e passa a ser compreendido como um transtorno que afeta
a cognicao, e que vem em decorréncia de uma disfuncdo cerebral. Ainda na visao
cognitivista o autista ndo possui a capacidade de entender o estado mental dos outros,
uma vez que seu mecanismo cognitivo inato responsavel por esta funcdo se encontra
prejudicado, o que afeta o comportamento social do autista. A corrente cognitivista, ao
tomar a linguagem como uma funcdo cognitiva, compreende 0 sujeito como um ser
natural que possui habilidades naturais desde o inicio, este olhar é objetivo e racional.
Dessa forma, “o ser humano € visto como racional e desejante e possuidor de
consciéncia e dos processos basicos como o da atencdo, memoria, linguagem e
percepcdo, o que o diferencia das outras espécies” (BAKER; HACKER, 1984 apud
LAMPREIA, 2004).

Lampreia (2004) ressalta que atualmente predominam duas visdes tedricas: a
visdo cognitivista e a desenvolvimentista. Esta Gltima considera o fator biolégico e
procura analisa-lo em conjunto com as influéncias das experiéncias sociais, tendo em
vista que estas contribuem para a construcdo das capacidades especificas dos
individuos. Assim compreendem que o autismo ocorre devido a problemas bioldgicos,
mas ndo se limitam a essa perspectiva organica. Isso demonstra que os problemas
referentes ao comportamento ndo sdo percebidos somente como resultado de uma
alteracdo no corpo fisico, mas sim pelas peculiaridades e desvios do desenvolvimento
da crianca a partir, ou a luz, do desenvolvimento tipico. Essas peculiaridades envolvem,
primordialmente, uma falha no desenvolvimento dos precursores da linguagem, isto é,
da comunicacdo ndo verbal. Conforme este pensamento, o desenvolvimento normal é
resultado da conjugacdo da capacidade inicial que o bebé possui para interagdo com as

interacOes sociais adquiridas posteriormente. Dessa forma a crianca com o diagnostico
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de autismo possui problemas biologicos primarios, que resultam em deficiéncias
secundérias (LAMPREIA, 2004). Nessa visdo a linguagem é compreendida com uma
forma de acdo, como uma pratica social, ou seja, 0 ser humano possui uma base social,
por meio das interagcdes sociais a linguagem vai sendo construida. (VYGOTSKY, 1984
apud LAMPREIA, 2004).

2.2 A CLASSIFICACAO DO AUTISMO EM DOIS MANUAIS DE DIAGNOSTICO

No percurso histérico-conceitual a respeito do autismo, é importante delinear
como 0s Manuais de Diagndstico passaram a classifica-lo, porque esses Manuais, por
serem essencialmente clinicos, tém se configurado como guias de classificacdo
diagnostica e estabelecimento de diagnosticos diferenciais. Entre esses Manuais,
trabalharemos com o DSM (Manual de Diagnostico e Estatistico da Sociedade Norte
Americana de Psiquiatria) e o CID-10 (Classificacdo Internacional de Doencas da
OMS), por serem os mais utilizados no campo da saude mental. Para o diagnostico
considera-se que 0s sintomas costumam estar presentes antes dos 3 anos de idade, sendo
possivel fazer o diagnostico por volta dos 18 meses de idade observando o
comprometimento e o histérico do paciente, para uma eficacia da execucdo diagnostica
€ necessario treinamento e préatica do avaliador.

O DSM ¢ a referéncia principal para os profissionais de saide mental e para 0s
provedores de planos de saude nos Estados Unidos, mesmo sendo também muito
questionado em sua metodologia e suas propostas.

O DSM, publicado pela APA (American Psychiatric Association), propde que
haja critério padrdo para a classificacdo dos transtornos mentais. Segundo o manual,
esses sdo concebidos como sindromes ou padrdes comportamentais ou psicolégicos
clinicamente relevantes, que ocorrem no individuo e estdo associados com sofrimento,
incapacitacdo ou com risco grande de sofrimento, morte, dor, deficiéncia ou perda
significativa da liberdade. Esses padr6es ou sindromes ndo devem ser uma resposta
esperada ou culturalmente aceitavel a um evento, mas um verdadeiro padrdo
comportamental. Por meio do uso de descri¢Bes de seus construtos diagnosticos, 0 DSM
busca uma linguagem comum no campo da psicopatologia, de modo que possa ser de
utilidade a diferentes orientagdes dentro da psicologia e da psiquiatria (bioldgica,

psicodinamica, cognitiva, comportamental, sistémica), mas também a assistentes
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sociais, enfermeiros, terapeutas ocupacionais, outros profissionais da salde e
advogados, constituindo-se em uma espécie de linguagem global.

O DSM também é proposto como um instrumento de coleta e comunicacao de
estatisticas referentes & salde publica. Esse Manual, embora possa servir para a
orientacdo de profissionais quanto ao diagnéstico do paciente, ndo se dedica a explicar a
origem dos fendmenos que causam perturbacdo psiquica: apenas limita-se a descrever
os quadros, fornecendo critérios para o diagnostico de cada um deles. Entre os critérios
clinicamente relevantes estdo os relacionados a sofrimento psiquico, dificuldades de
funcionamento, dificuldades sociais e dificuldades ocupacionais.

A terceira edicdo do DSM foi publicada em 1980, listando o autismo infantil
como uma categoria denominada Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD). Em
1987, em sua revisdo denominada DSM-I111-R (1987), foi adotado o termo Transtorno
Autista. Critérios e diagndsticos especificos foram implementados e divididos em
categorias, para que se possa obter o diagndstico de Transtorno Autista (GRANDIN;
PANEK, 2015). Dessa maneira, 0 DSM-III (1987) e sua revisdo foram um marco
importante em termos de revolugdo no diagndstico do autismo, pois por meio deles o
Transtorno Autista passou a ser uma entidade nosografica definida mundialmente a
partir de certos parametros diagnosticos.

Segundo Onzi e Gomes (2015) em 1994 ¢ lancada a quarta edicdo do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, 0 DSM-IV. Com essa nhova
publicacdo, 0 DSM e a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID-10), da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
passam a ter os mesmos critérios classificatorios, diagnosticos e de sintomatologia
guanto ao autismo.

O DSM-IV (1994) descreve que os TGD (Transtornos Globais do
Desenvolvimento) caracterizam-se pelo comprometimento severo e invasivo em trés

areas do desenvolvimento, sendo elas:

o Habilidades de comunicacao;
o Presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas;
o Habilidades de interacdo social reciproca.

No DSM-1V (1994) os Transtornos Globais do Desenvolvimento englobavam
cinco transtornos caracterizados por grave comprometimento em inlmeras areas do

desenvolvimento. O documento confirma que oS grupos dos transtornos eram
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caracterizados por severas dificuldades nas interagcdes sociais com manifestacéo desde a
primeira infancia, ou seja, antes dos trés anos de idade. S&o eles:

. Transtorno Autista;

. Transtorno de Rett;

o Transtorno Desintegrativo da Infancia;

. Transtorno de Asperger;

o Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificagéo.

O DSM-1V (1994) foi republicado em 1994, apresentando critérios diagnosticos
para o transtorno detalhados em dois grupos expostos a seguir em trés dominios: relagdo
social, linguagem e comportamentos, interesses e atividades:

a) Dominio na interagdo social

o Prejuizo na interacdo social amplo e persistente, podendo haver um

fracasso no desenvolvimento de relacionamentos com seus pares e no uso de

comportamentos ndo verbais (exemplo: contato visual direto, posturas, gestos
corporais e expressdo facial);

o Falta de busca espontanea pelo prazer compartilnado, interesses ou

realizagbes com outras pessoas (exemplo: ndo apontam, mostram ou trazem

objetos que consideram interessantes);

o Falta de reciprocidade social (exemplo: ndo participam de brincadeiras,

preferindo atividades solitarias);

b) Dominio da linguagem e comunicacéo social

o Alteracdes da comunicacdo, afetando habilidades verbais e ndo verbais
com atraso ou auséncia da linguagem falada, podendo haver um uso
estereotipado, repetitivo ou idiossincratico da linguagem (exemplo: repeticdo de
palavras ou frases, linguagem que somente ¢é entendida por familiares);

o A fala, o timbre, a entonacdo, a velocidade, o ritmo ou a énfase podem

ser anormais (exemplo: tom de voz mondtono ou elevado);

¢) Dominio dos interesses e atividades

o O comportamento, padrdes restritos, repetitivos e estereotipados de

interesses;
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o Adesdo aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e néo
funcionais, com maneirismos motores estereotipados e repetitivos ou uma

preocupacao com partes de objetos (exemplo: botdes, partes do corpo);

o Resisténcia frente a mudangas (exemplo: mudanca ou alteracdo de
ambiente);
o Movimentos corporais estereotipados envolvendo as méos (exemplo:

bater palmas, estalar os dedos);

o Estereotipias com o corpo todo (exemplo: inclinacdo abrupta, oscilacéo
do corpo, balango);

o Estereotipias na postura (exemplo: movimentos atipicos das maos e

postura).

Para construir um diagnostico de autismo, seis critérios ou mais precisavam estar
presentes, com pelo menos dois da categoria social e o restante da categoria linguagem
e comportamentos, interesses e atividades (APA, 2002).

A quinta e mais recente versdo do DSM, conhecida pela sigla DSM-V (2013),
vai agrupar, sob o titulo de Transtornos do Espectro do Autismo, os subtipos dos
transtornos autistas, tais como o Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra
Especificacdo e a Sindrome de Asperger, pois a atualizacdo desse manual demonstrou
que ndo ha distingdo entre essas categorias. Elas fazem parte de um espectro amplo de
transtornos que incluem dificuldades nas capacidades de socializacdo e de comunicacéo.
Essa nova edi¢do do DSM trouxe uma nova estrutura de sintomas: a triade de sintomas®
que modela déficits de comunicacdo separadamente de prejuizos sociais do DSM-IV
(1994) foi substituida por um modelo de dois dominios composto por um dominio
relativo ao déficit de comunicacdo social e um segundo relativo a
comportamentos/interesses restritos e repetitivos. Além disso, o critério de atraso ou
auséncia total de desenvolvimento de linguagem expressiva foi eliminado do DSM-V,
uma vez que pesquisas mostraram que esta caracteristica ndo € universal, nem
especifica de individuos com TEA. E valido ressaltar que aqueles categorizados como
Sindrome de Asperger se unem em grupos como nao sendo autistas, como 0S grupos

que defendem o modelo da neurodiversidade, o qual sera abordado a seguir.

6 A triade de sintomas do autismo refere-se a: Disfuncdes Sociais, Disfungbes da Comunicagdo e
Disfun¢bes Comportamentais.
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Os critérios diagnésticos do Transtorno de Espectro do Autismo, segundo o
DSM-V (APA, 2014) passam a ser, entdo, 0s seguintes:

1) Déficits persistentes na comunicagdo social e nas interacOes,
clinicamente significativos manifestados por: déficits persistentes na
comunicagdo ndo verbal e verbal utilizada para a interacdo social; falta de
reciprocidade social; incapacidade de desenvolver e manter relacionamentos
com seus pares apropriados ao nivel de desenvolvimento.

2) Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades,
manifestados por pelo menos dois dos seguintes: estereotipias ou
comportamentos verbais estereotipados ou comportamento sensorial incomum,
aderéncia excessiva as rotinas e padrdes de comportamento ritualizados,
interesses restritos.

3) Os sintomas devem estar presentes na primeira infancia (mas podem néo
se manifestar plenamente até que as demandas sociais ultrapassem as
capacidades limitadas).

4) Os sintomas causam limitacao e prejuizo no funcionamento diario.

O DSM-V (2013) também sugere o registro de especificadores com ou sem
deficiéncia intelectual, com ou sem comprometimento da linguagem concomitante,
associado a alguma condicdo médica ou genética conhecida; ou a fator ambiental,
associado a outro transtorno do desenvolvimento mental ou comportamental, com
catatonia. No DSM-V (2013) o transtorno do espectro autista engloba transtornos
chamados anteriormente de “autismo infantil precoce”, “autismo infantil”, “autismo de
Kanner”, “autismo de alto funcionamento™, “autismo atipico”, “transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificacdo”, “transtorno desintegrativo da infancia” e
“Transtorno de Asperger”.

Baseado no DSM-V (2013) o TEA é dividido em subgrupos pelo nivel de
gravidade em relacdo a interacdo, a comunicacdo social e aos comportamentos
repetitivos e restritos, enquadrando os em niveis 1, 2 e 3:

a) Nivel 1

Esse nivel exige apoio. Na auséncia de apoio, déficits na comunicacdo social
causam prejuizos notaveis. Dificuldade para iniciar interacfes sociais e exemplos claros

de respostas atipicas ou sem sucesso a aberturas sociais dos outros. Pode aparentar
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pouco interesse por interagdes sociais. Inflexibilidade de comportamento causa
interferéncia significativa no funcionamento em um ou mais contextos. Dificuldade em
trocar de atividade. Problemas para organizacdo e planejamento sdo obstéculos a
independéncia.

b) Nivel 2

Esse nivel exige apoio substancial. Déficits graves nas habilidades de
comunicacéo social verbal e ndo verbal, prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca
de apoio, limitagdo em dar inicio a interagdes sociais e resposta reduzida ou anormal a
aberturas sociais que partem dos outros. Inflexibilidade do comportamento, dificuldade
de lidar com a mudanga ou outros comportamentos restritos e repetitivos aparecem com
frequéncia suficiente para serem Obvios ao observador casual e interferem no
funcionamento em uma variedade de contextos. Sofrimento e dificuldade para mudar o
foco ou as agoes.

c) Nivel 3

Esse nivel exige apoio muito substancial. Déficits graves nas habilidades de
comunicagdo social verbal e ndo verbal causam prejuizos graves de funcionamento,
limitacdo em iniciar interacdes sociais e resposta minima a aberturas sociais que partem
de outros. Inflexibilidade de comportamento, extrema dificuldade em lidar com a
mudanca ou outros comportamentos restritos e repetitivos interferem acentuadamente
no funcionamento em todas as esferas. Grande sofrimento e dificuldade para mudar o
foco ou as acoes.

O DSM V (2013) divide o autismo baseando na funcionalidade, na capacidade
de realizar atividades simples e desenvolver o intelecto em 3 grupos:

o Baixa funcionalidade: interacdo deficitaria. Em geral, vivem repetindo

movimentos e apresentam retardo mental, o que exige tratamento pela vida toda.

o Média funcionalidade: sdo os autistas classicos. Tém dificuldade de se

comunicar, ndo olham nos olhos dos outros e repetem comportamentos.

o Alta funcionalidade: também chamados de Aspergers, tém 0s mesmos

prejuizos, mas em grau leve. Conseguem estudar, trabalhar, formar familia.

E valido ressaltar que o que antes no DSM IV (1994) era apresentado em trés
dominios (relagdo social, linguagem e comportamentos, interesses e atividades) passa

agora, com o DSM V (2013), a ser situado como dois:
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1) Deficiéncias sociais e de comunicacdo: sdo inseparaveis, e avaliadas mais
acuradamente quando observadas como um Unico conjunto de sintomas com
especificidades contextuais e ambientais. Atrasos de linguagem nédo sdo
caracteristicas exclusivas dos transtornos do espectro do autismo e nem
universais no que lhe concernem, podendo ser definidos, mais apropriadamente,
como fatores que influenciam os sintomas clinicos de TEA, e ndo como critérios

do diagnostico do autismo.

2) Interesses restritos, fixos e intensos e comportamentos repetitivos.
Comportamentos sensoriais incomuns sao explicitamente incluidos dentro de um

subdominio de comportamentos motores e verbais estereotipados.

O DSM-5 também reconhece que individuos afetados pelo transtorno variam
com relacdo a sintomas ndo especificos do TEA, tais como habilidade cognitiva,
habilidade de linguagem expressiva, padrGes de inicio, e comorbidades
psicopatologicas. Estas distingdes podem proporcionar meios alternativos para
identificacdo de subtipos dentro do TEA.

A Classificacdo Internacional de Doencas CID 10 (Organizacdo Mundial da
Saude, 1993) define como Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, ou Transtorno
Global do Desenvolvimento, ou ainda Transtorno Abrangente do Desenvolvimento
(TID) um grupo de patologias o qual fazem parte e identificadas por (p. 247):

F840 - Autismo infantil

F841 - Autismo atipico

F842 - Sindrome de Rett

F843 - Outro transtorno desintegrativo da infancia

F844 - Transtorno com hipercinesia associada a retardo mental e a movimentos

estereotipados

F845 - Sindrome de Asperger

F848 - Outros transtornos globais do desenvolvimento

F849 - Transtornos globais ndo especificados do desenvolvimento

Os individuos afetados por esse transtorno apresentam como caracteristicas de
anormalidade qualitativas nas interacGes sociais reciprocas e em padrGes de
comunicacgdo e apresentam repertorio de interesses e atividades restrito, estereotipado e

repetitivo (pag. 246). O TID é identificado pelo surgimento antes da idade de 3 anos.
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A OMS (2018) vem trabalhando, desde 14 de maio de 2012, para a versdo do
CID-11, que teve langcamento em 18 de junho de 2018, mas que entrard em vigor em 1°
de janeiro de 2022. Na verséo atualizada do CID-11, o grupo das patologias englobadas
dentro das TID (com excecdo da Sindrome de Rett) d& lugar a uma entidade Unica,
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ou PerturbacGes do Espectro Autista (PEA),
que realca a grande variabilidade clinica dos individuos que mantém em comum a triade
de dificuldades (relacéo social, linguagem e comportamentos, interesses e atividades) ja

mencionada anteriormente.

2.3 AUTISMO E POLITICAS PUBLICAS

O movimento politico historico do autismo provocou alteracdo em termos de
poder, o que faz com que seja necessario nesse momento fazer a mencéo as politicas
publicas para o autismo no Brasil que estiveram relacionadas ao objeto deste estudo, 0
ativismo no autismo. No decorrer do historico do Transtorno do Espectro Autista,
percebem-se mudancas e debates significativos que o coloca em instancias distintas,
como exemplo a propria mudanca de nomenclatura: o que antes era nomeado como
Autismo Precoce Infantil, hoje como Transtorno do Espectro Autista, e ainda engloba
categorias patologicas antes distintas, em subtipos do espectrum no DSM-V.
Profissionais, pais, estudiosos, politicos e os proprios autistas apresentam debates em
torno das divergéncias das posicGes nosograficas da categorizacdo da patologia, das
abordagens terapéuticas, das garantias de tratamento e das posi¢des politicas na
sociedade. Assim sendo, as ideias coletivas unem-se em movimentos sociais que vao a
defesa de valores e de interesses, produzindo assim engajamentos ativistas na causa
autista, 0s quais séo o foco deste estudo.

A caréncia de amparo publico na politica brasileira para a pessoa com
deficiéncia, (ndo somente para a pessoa com TEA), fez com que este amparo fosse
resgatado em associacdes e instituicdes ndo governamentais durante muitas décadas,
ndo sendo dessa maneira reivindicado ao poder publico, mesmo porque as questfes
politicas em relacdo a saude mental estavam em transformacdo no movimento da
reforma psiquiatrica. Mello (2015) ressalta que, devido a essa caréncia publica no
Brasil, grupos engajados em causas dos autistas unem-se em movimentos em prol da

causa autista, a exemplo de movimentos internacionais.
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A resolucdo CNE/CEB N° 4/2009 (ANEXO), dispositivo normativo que se
seguiu a promulgacdo da Politica Nacional de Educagdo Especial na perspectiva da
Educagdo Inclusiva (Brasil, 2008), traz a seguinte definicdo para os alunos com
Transtornos Globais do Desenvolvimento:

[...] aqueles que apresentam um quadro de alteragbes no desenvolvimento
neuropsicomotor, comprometimento nas relagBes sociais, ha comunicacdo ou
estereotipias motoras. Incluem-se nessa definicdo alunos com autismo
classico, sindrome de Asperger, sindrome de Rett, transtorno desintegrativo
da infancia (psicoses) e transtornos invasivos sem outra especificacdo
(BRASIL, 2009).

No ambito brasileiro, € importante lembrar que a educacédo para todas as criangas
deficientes foi garantida pela Constituicdo Federal Brasileira de 1988, com o
estabelecimento de que a educagdo é direito de todos, garantindo atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na escola
regular. Em 1990, o Brasil aprova o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) que
reitera os direitos garantidos na Constituicdo: atendimento educacional especializado
para portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino. Em 1994,
dirigentes de mais de oitenta paises, incluindo o Brasil, se reuniram na Espanha para
assinar a Declaracdo de Salamanca, um dos mais importantes documentos de
compromisso de garantia de direitos educacionais. A Declaracdo concebe as escolas
regulares como inclusivas e como o meio mais eficaz de combate a discriminacao,
determinando que toda escola deva acolher todas as criancas, independentemente de
suas condicOes fisicas, intelectuais, sociais e emocionais.

Em 1996, a Lei Federal n. 9394/96, que estabelece as diretrizes e bases da
educacdo nacional, ajustou-se a legislacdo federal e passou a sustentar que a educacgéo
das pessoas com deficiéncia deve se dar, preferencialmente, na rede regular de ensino.
Em 1998, o Ministério da Educacdo (MEC) lanca documento contendo as adaptacGes
que devem ser feitas nos PCNs (Parametros Curriculares Nacionais), a fim de colocar
em pratica estratégias para a educacdo de alunos com deficiéncia. Em 2001, o
Ministério publica as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacao
Basica. Ainda que haja legislacdo que preconiza o atendimento as pessoas com
deficiéncia, esse atendimento ndo chega a 40% da populacdo que necessita dos servicos
especializados. No entanto, a inscri¢do de criangas com deficiéncia na rede publica tem

aumentado, conforme o Censo Escolar do MEC/INEP (2006), passando,
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paulatinamente, a responsabilidade para as esferas municipais, estaduais e federais e ndo
mais para as entidades beneficentes, mantidas com o auxilio da comunidade
(RODRIGUES et al, 2008).

E valido ressaltar que, ao enquadrar o autista na condicao de deficiente, ele tera
direito a todas as politicas de inclusdo no &mbito da educacdo. O direito a educacgéo é
uma batalha travada ha muito tempo por pais que lutam pela inclusdo de seus filhos
autistas, para que tenham o direito de escolha de onde educar seus filhos, seja em
instituicdes especiais ou em ensino regular. A lei n® 10.216/01 (ANEXO) assegura o
direito a matricula no ensino comum; e ainda afirma que deve ser garantido ao aluno
com autismo o atendimento educacional especializado no turno que cursa, podendo
haver um acompanhamento no contra turno. E, ainda, que seja disponibilizado pelo
Sistema de Ensino um profissional de apoio, sempre que identificada a necessidade de
acompanhamento em atividades de higiene, alimenta¢&o ou locomogé&o.

Oliveira et al., (2016), no artigo Politicas para o autismo no Brasil: entre a
atencdo psicossocial e a reabilitagdo, trazem um apanhado histérico dos primeiros
movimentos de grupos engajados no autismo formado por pais e entidades
governamentais no Brasil e situam a Associa¢do dos Amigos dos Autistas de S&o Paulo
(AMAS- SP) como pioneira, em 1983. Esta instituicdo se estendeu por diversos estados
devido a escassez da intervencdo publica. Anos depois, foram criados os Centros de
Atencdo Psicossocial (CAPS) em 2001, apoiados na promulgacédo da Lei n° 10.216/01,
que dispde sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais
e redireciona 0 modelo assistencial em salde mental. Posteriormente, surgem o0s
Centros de Atencéo Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSI), em 2002.

Outros movimentos vao se somando aos demais, surgindo assim associacGes
baseadas em documentos internacionais como a Declaracdo de Salamanca (1994) e a
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006). Nessa unido de
movimentos em prol do autismo surge uma mobilizacdo politica, que leva a aprovacao
da Lein® 12.764 (ANEXO), de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional
de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista no Brasil.
Consideramos importante salientar essa lei, uma vez que ela sanciona uma lei especifica
para 0 TEA. Este documento faz com que os autistas passem a serem considerados
oficialmente pessoas com deficiéncia, tendo direito a todas as politicas brasileiras de

inclusao.
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Esse tema tem gerado muita discussdo entre aqueles que consideram que o
enquadramento da pessoa autista dentro de uma sintomatologia determinada pode ser
limitador, pois pode desconsiderar o modo de ser do individuo autista; e os que
defendem a necessidade de assegurar o diagnostico para obtencdo de seus direitos
(SINGER, 1999 apud ORTEGA, 2009). Essa discussdo serd abordada posteriormente
neste capitulo quando mencionado o ‘movimento anti-cura do autismo’.

A Lei n°® 12.764, que norteia as politicas nacionais brasileiras para o autismo,
apoiou-se no DSM IV (APA, 1994), o qual engloba os Transtornos Globais do
Desenvolvimento, Sindrome de Rett, Autismo Infantil, Sindrome de Asperger,
Transtorno Desintegrativo da Infancia, Transtorno Global do Desenvolvimento sem
outra especificacdo. O DSM IV (1994) foi atualizado em 2013 gerando uma nova
edicdo, 0 DSM V (2013). Neste ocorreu modificagdo da nomenclatura, passando a ser
utilizada a terminologia “transtorno do espectro autista”; e a supressao das cinco
categorias que figuravam entre os transtornos globais do desenvolvimento. A Sindrome
de Rett, com causa comprovadamente genética, é retirada e classificada em outra
categoria. Por sua vez a Sindrome de Asperger, o Transtorno Desintegrativo da Infancia
e 0 Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra Especificacdo “desaparecem
sobre o grande guarda-chuva do espectro autistico” (SIBEMBERG, 2015, p. 98).
Portanto, no DSM V (2013) ha somente uma denominacdo: Transtorno do Espectro
Autista, que esta descrito dentre os “Transtornos do Neurodesenvolvimento”.

A mudanc¢a na nomenclatura no DSM V (2013) produziu efeitos nos textos da
Lei n° 12764 e, em consequéncia, produziu a Nota Técnica n°
24/2013/MEC/SECADI/DPEE (ANEXO) que se seguiu para orientar os Sistemas de
Ensino brasileiros para a implementacéo da lei. Esta nota, além de asseverar o direito a
um sistema educacional inclusivo em todos os niveis de ensino, orienta quanto a
formacdo inicial e continuada dos profissionais da Educacdo, destacando a importancia
da avaliacdo pedagdgica flexivel, o estimulo a comunicacdo, as estratégias visuais de
comunicacdo, a Comunicacdo Alternativa/Aumentativa, entre outros. Além de assegurar
o0 direito a matricula no ensino comum, o documento afirma que é garantido ao aluno
com transtorno do espectro autista 0 Atendimento Educacional Especializado e 0 acesso
a um profissional de apoio, disponibilizado pelo sistema de ensino, sempre que
identificada a necessidade de acompanhamento. A nota ainda rege que a organizacao
das atividades escolares deve ocorrer de forma compartilhada com os demais

estudantes, evitando “o estabelecimento de rituais inadequados, tais como: horario


http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/1471-3802.12286/full#jrs312286-bib-0010
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reduzido, alimentagdo em horario diferenciado, aula em espacos separados” (BRASIL,
2013, p. 3). Também apresenta orientacdes aos professores quanto a pardmetros
individualizados e flexiveis de avaliacdo pedagdgica, flexibilizacdo mediante as
diferencas de desenvolvimento emocional, social e intelectual dos estudantes com
transtorno do espectro autista e planejamento do atendimento educacional especializado
considerando as caracteristicas individuais do estudante que apresenta transtornos do
espectro autista (BRASIL, 2013, p. 3).

E necessario também considerar que ha necessidade de capacitacio para 0s
profissionais da saude e da educacgdo para o atendimento as pessoas com Transtorno do
Espectro Autista. Com base nas politicas publicas deveria ser assegurado e ofertado um
treinamento especifico aos profissionais que trabalham na salde e na educagdo. A lei
exige que todas as escolas aceitem criangas autistas com o objetivo de inclui-las, mas a
inclusdo ndo é simplesmente deixa-las no mesmo espaco que outras criancas. Para que
essa inclusdo seja efetiva, o profissional da educacdo deve ter como objetivo a
escolarizacdo plena dos sujeitos com TEA, como exemplo: atividades integradas ao
grupo, promovendo a autonomia e desenvolvimento das relagdes sociais; a avaliagdo
pedagdgica flexivel; estimulo a comunicacdo com abertura para as estratégias visuais de
comunicacgdo Alternativa ou Aumentativa; entre outras formas para incluir.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2010), o TEA afeta cerca
de 70 milhdes de pessoas em todo o mundo. Estima-se que esta complexa sindrome
atinja cerca de 2 milhGes de pessoas no Brasil. Pesquisas indicam que o nimero de
autistas € maior que a soma total de criancas com AIDS, diabetes e cancer. N&do se trata
de algo raro, portanto, tornando-se, assim, interesse de Politicas Publicas.

O diagnostico precoce para todas as pessoas em todos 0s acometimentos é de
suma importancia, pois possibilita tratamento adequado no tempo adequado, assim
sendo, também, para o transtorno do espectro do autismo. Considerando a necessidade
precoce em diagnosticar o Transtorno do Espectro Autista (TEA) foi sancionada a Lei n.
13.438 (ANEXO), em abril de 2017, que altera o artigo 14° do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) estabelecendo, em seu artigo Unico, que todas as criancas de 0 até
18 meses de vida sejam submetidas, nas consultas pediatricas, a protocolo ou outro

instrumento para deteccdo de risco psiquico. Em seu artigo 5° lé-se:

§ 52 F obrigatoria a aplicacio a todas as criancas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade


https://pt.wikipedia.org/wiki/Organiza%C3%A7%C3%A3o_Mundial_da_Sa%C3%BAde
https://pt.wikipedia.org/wiki/AIDS
https://pt.wikipedia.org/wiki/Diabetes
https://pt.wikipedia.org/wiki/C%C3%A2ncer
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8069.htm#art14%C2%A75
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de facilitar a deteccdo, em consulta pediatrica de acompanhamento da
crianga, de risco para o seu desenvolvimento psiquico. (BRASIL, 2017)

A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) lancou um documento com
orientacbes para a triagem precoce do autismo. O caderno traz informacgdes basicas
sobre o distdrbio e 0 questiondrio M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers
(Escala para rastreamento de autismo modificada)’ o qual contem 23 questdes
(ANEXO), com resposta entre sim ou ndo, que devem ser respondidas pelos pais ou
cuidadores durante a consulta pediatrica. A cotacdo do M-CHAT é bem répida e
simples: resultados superiores a 3 falhas ou em 2 dos itens considerados criticos
(2,7,9,13,14,15) indicam risco. O resultado do questionario, somado a exames fisicos,
pretende levar o pediatra a orientar os pais a procurarem uma avaliacdo formal por
técnicos de neurodesenvolvimento. Como na maioria dos testes de rastreio, podera
existir um grande nimero de falsos positivos, indicando que nem todas as criancas que
cotam neste questionario irdo ser diagnosticadas com esta perturbacdo. No entanto esses
resultados podem apontar para a existéncia de outras anomalias do desenvolvimento,
sendo por isso necessaria a avaliagdo por profissionais da area.

Dentre outros protocolos, salientamos também o protocolo IRDI® (Indicadores
Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil) (anexo G), que aponta 31
Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil que podem ser
observados nos primeiros 18 meses de vida da crianca nos comportamentos da diade
mée-bebé, aspecto no qual reside sua originalidade, visto que a maior parte das escalas
investiga apenas aspectos da crianca referentes ao grosso motor, psicomotor e
adaptativo social, desconsiderando os operadores relacionados ao processo de
subjetivacdo. O IRDI foi elaborado a partir da articulacdo da psicanalise com outros
campos para ser utilizado por profissionais em dispositivos de atencdo primaria. O
instrumento foi construido a partir de quatro eixos fundamentais em torno dos quais se
organiza a subjetividade (KUPFER et al., 2009).

Campana em seu estudo de 2013, orientada por Kupfer, organiza e explana

7 Instrumento desenvolvido por Robins, DL; Fein, D; Barton, ML; Green, JA, 2001. A M-CHAT é um
instrumento de rastreamento precoce de autismo, que visa identificar indicios desse transtorno em
criangas entre 18 e 24 meses. Informacéo disponivel:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0101-81082008000400011

8 Este instrumento foi desenvolvido por um grupo de cientistas brasileiros, coordenado pela psicanalista
Maria Cristina Kupfer, do Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo (IP-USP), entre os anos
2000 e 2008, a pedido do Ministério da Salde.
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esses eixos como:

a) Eixo suposicdo do sujeito (SS): é o eixo onde o sujeito pode advir. H& uma
antecipacéo por parte do cuidador, ou seja, a possibilidade de os pais atribuirem sentido
as acOes do bebé, supondo um sujeito no qual a subjetividade ainda ndo esta instalada.
Segundo Bernardino (2006) o bebé possui reflexos que s6 passam a ter sentido quando
encontram alguém para dar significado a eles. Este eixo destaca a participagdo e o valor
dos pais como operadores das estruturas mentais do beb& Em razéo disso, os
indicadores construidos a partir desse eixo sdo direcionados aos pais.

b) Eixo estabelecimento da demanda (ED): refere-se as primeiras reacdes
involuntarias do bebé (choro, agitacdo motora) que serdo reconhecidas e interpretadas
pelos pais como um pedido dirigido a eles. E esse reconhecimento que permitira ao
bebé construir uma demanda a todos com quem vier a se relacionar. Os indicadores
construidos a partir desse eixo sdo direcionados tanto aos cuidadores quanto ao bebé.

c) Eixo alternancia presenca/auséncia (PA): refere-se as a¢bes do cuidador que o
mantém alternadamente presente e ausente para o bebé. E um eixo que se instala na
ordem simbdlica contribuindo para a formagdo psiquica e a capacidade de pensar. Os
indicadores construidos a partir deste eixo também sdo direcionados tanto ao cuidador
quanto ao bebé.

d) Eixo funcdo paterna (FP): diz respeito a inscricdo de um terceiro na relacao
mée-bebé. A instalacdo desta funcdo insere a crianca na problematica edipica e,
portanto, introduz o bebé no campo da interdicdo e da diferenca. A entrada desse
terceiro, usualmente o pai, permite que a crianca se constitua como um sujeito separado
do outro cuidador. Neste momento, marca-se a sua existéncia simbolica com
representacdo na lingua. E essa passagem que possibilita & crianca se constituir como
sujeito do desejo e da cultura.

O IRDI ndo é um instrumento especifico para transtornos do espectro do
autismo, mas sim para o0s problemas no desenvolvimento infantil, de forma ampla. No
presente, a ampliacdo desse estudo estd em andamento conduzido pelo psicanalista
Rogério Lerner (2011), do IP-USP, o qual busca avaliar se o instrumento pode ajudar a
identificar também, especificamente, sintomas associados a Transtornos do Espectro do
Autismo (TEA). Resultados satisfatorios sdo obtidos qualificando o questionario como
atil para o objetivo, contudo, tem-se a necessidade de futuros estudos para a validagdo

efetiva do instrumento.
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Considerando a importancia do diagnéstico precoce para o autismo, cabe
recorrer aos ensinamentos de Jerusalinsky (2015), que foca no carater estruturante das
experiéncias primarias relativizando a determinacdo genética. A precocidade da
intervencdo mae e filho tem efeito ndo na constituicdo genética, que ndo pode ser
mudada, mas moldada a partir da intervencdo nessa relagéo, o que leva a possibilidade
de operacOes constituintes da subjetividade do bebé que, direta ou indiretamente,
interferem na adequacéo social.

O bebé, ao estar incluso no dialogo pelos sentidos oriundos da funcdo materna
naquilo que ele faz e sente, torna-se sujeito apropriando-se dessas significacoes
(JERUSALINSKY, 2015). A partir do reconhecimento ao pedido do bebé é que se
constroi uma demanda que servira de base para a constituicdo da linguagem e da relagao
com os outros. Jerusalinsky (2010) ainda nos ensina que trabalhar com criancas nao € o
mesmo que trabalhar com coisas, portanto ndo se trata de reformar seu sistema nervoso,
tampouco de organizar as informagdes em cada lugar especifico; trata-se, antes, de
sustentar ou de construir com o bebé seu lugar enquanto sujeito.

A Sociedade Brasileira de Pediatria defende que a sancao dessa lei possibilitara
deteccdo precoce dos sinais da doenca, permitindo avaliar e tratar os transtornos de
forma a trazer bem-estar mental e emocional para a crian¢a, uma vez que as janelas de
oportunidades estdo abertas nos primeiros anos de vida e a velocidade de formacao de
conexdes cerebrais e neuroplasticidade estdo na fase de maior desenvolvimento
no cérebro. Dessa forma, também consideram uma intervencdo capaz de agir em prol da
profilaxia para o adulto.

Entretanto, a Lei n. 13.438 gerou uma oposi¢édo da parte do Conselho Federal de
Psicologia (CFP), que chegou a solicitar a anulagio da mesma®. O CFP acredita que
essa lei reforca a patologizacdo da infancia ao tornar obrigatoria a aplicacdo de testes de
risco psiquico em bebés, podendo ocasionar diagnosticos errdneos. A doutora em
psicologia e educacédo pela Faculdade de Educacdo da USP, Llana Katz, articuladora do
Movimento da Psicanalise, Autismo e Salde Publica junto ao Ministério da Saude
(2017) diz que a nova lei produz novos problemas e salienta que ndo existe no Brasil,
nem em nenhum outro pais do mundo, um protocolo ou instrumento com validacdo
epidemioldgica para sustentar a implementacdo de uma politica publica desse porte,

para esse fim, nessa faixa etaria. Aponta ainda que outro aspecto a ser observado é que a

9 Informacdo disponivel: https:/site.cfp.org.br/lei-13-438-precisa-ser-anulada/, publicada em 25/10/2017.
Acesso: 20 de junho de 2018.
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puericultura no SUS ndo é realizada exclusivamente por pediatras, devido a diversidade
e extensdo territorial do Brasil (CFP, 2018).

Segundo Costa (2017), apoiada em uma pesquisa realizada na Suécia, outro
aspecto que afirma a necessidade de politicas eficientes é a incidéncia alta de pessoas
com TEA que chegam a tentar o suicidio em algum momento da vida, o que indica falta
de atencdo e de tratamento, dados também observados no Brasil. A rejei¢do social,
percebida desde a infancia, torna-se pior na adolescéncia, podendo levar ao uso de
drogas, por exemplo.

H& uma alta incidéncia do TEA na sociedade, esse aumento no nimero de
diagndstico de pessoas com espectro do autismo se da devido a varios fatores, os quais
abordaremos no préximo item, contudo pode-se afirmar a necessidade de melhoria nas
politicas publicas voltadas para as pessoas com TEA, pois as ja existentes sdo
insuficientes, visto que as leis sancionadas em muitos casos ndo sdo regulamentadas,
perdendo, assim, a efetivacdo social. Como exemplo temos a san¢do da Lei n°
13.438/2017, que obriga o Sistema Unico de Salde (SUS) a adotar protocolos
padronizados para a avaliacdo de riscos ao desenvolvimento psiquico de criancas de até
18 meses de idade, contudo muitas vezes os casos ndo sdo diagnosticados no SUS. E
preciso uma atencdo especial do poder publico para garantir a dignidade humana.
Apesar das dificuldades, consideramos que houve um avango significativo em relagédo
as politicas pablicas para os sujeitos com autismo nos ultimos anos no Brasil.

Um recente movimento dos ativistas dos direitos das pessoas com autismo, no
dia 03 de julho de 2018, em audiéncia publica na Camara dos Deputados, solicitou que
fosse realizado um censo autista em conjunto com o Censo Demografico de 2020. O
censo populacional ja mensura a questdo da deficiéncia, mas que passe a considerar
também as especificidades e as condigdes inerentes ao autismo, de modo a permitir a
identificacdo desse segmento da populacdo, pois a auséncia dos dados demogréaficos
impede a acdo das politicas publicas devido ao desconhecimento do nimero de pessoas
acometidas e os problemas sociais por elas enfrentados, justifica a autora do Projeto Lei
n® 6575/16 (ANEXO), a deputada Carmen Zanotto (PPS-SC). Os dados demogréaficos
sdo baseados em pesquisas norte-americanas e europeias, comenta Fernando Cotta
(2018), presidente do Movimento Orgulho Autista no Brasil, e sdo urgentes os dados

brasileiros. Cotta ainda salienta que as politicas publicas para o segmento ja existem,
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mas elas ainda ndo sairam do papel porque é preciso realizar um levantamento da
comunidade autista e de suas necessidades™®.

Fazemos uma ressalva a respeito da Lei n. 6575/16, no que diz da dificuldade de
efetivacdo, pois ndo havendo a regulamentacdo da lei que assegura o diagndstico do
autismo ndo se tem a possibilidade de dimensionar um censo demografico a respeito do
autismo eficaz.

O Decreto n. 5.296 (anexo), de 2 de dezembro de 2004, regulamenta as Leis
n. 10.048, de 8 de novembro de 2000, que da prioridade de atendimento as pessoas que
especifica; e 10.098, de 19 de dezembro de 2000, que estabelece normas gerais e
critérios basicos para a promoc¢do da acessibilidade das pessoas portadoras de
deficiéncia, indiferente de qual seja esta deficiéncia (visual, locomotora, auditiva e etc.)
ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias. Desses ordenamentos juridicos
surge a obrigatoriedade da placa de atendimento preferencial com os simbolos de
gestantes, idosos, mulheres com criangcas de colo e deficientes em estabelecimentos
publicos e privados, como supermercados, bancos, farmécias, bares, restaurantes e vagas de

estacionamento.

Figura 1: placa de atendimento preferencial

Fonte: https://retinaportugal.org.pt/wordpress/atendimento-preferencial/

Desde o0 ano de 2012, por meio da Lei Federal n. 12764, a tradicional placa de
atendimento preferencial inclui um novo icone: o laco colorido feito de quebra-

cabegas??, simbolo mundial da conscientizagio em relagio ao Transtorno do Espectro Autista

Disponivel em: http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/DIREITOS-HUMANQS/559888-
ATIVISTAS-PEDEM-CENSO-PARA-CONHECER-NECESSIDADES-DOS-AUTISTAS-NO-
BRASIL.html. Acesso em: 23 de julho de 2018

11Segundo o Autism Society, organizacdo de base dentro da comunidade do autismo, fundada em 1965 por
Bernard Rimland, a simbologia do quebra-cabeca com cores diferentes representa a complexidade e
diversidade do autismo e a forma de fita marca a conscientizagdo da sociedade. Disponivel:
https://www.autism-society.org/about-the-autism-society/history/. Acesso em: 20 de julho de 2018.
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(TEA). Agora muitos estabelecimentos estdo incluindo este simbolo para marcar o

atendimento preferencial para autistas.

Figura 2: simbolo mundial da conscientizacdo em relagdo ao TEA

Fonte: http://convivendocomoautismo.blogspot.com/2014/03/simbolo-do-autismo.html

A justificativa para a incluséo do autismo ndo se faz somente pela questdo da
Lei n. 12764, a qual considera o autista como pessoa com deficiéncia, mas sim também
pela justificativa da questéo fisiolégica dos quadros de autismo, pois esses individuos
sdo hipersensiveis a estimulos de luz e sons, por isso, filas demoradas em locais claros e
barulhentos podem se tornar experiéncias extremamente estressantes.

A inclusdo do simbolo do autismo em placas preferenciais ainda ndo vale no pais
inteiro, pois precisa da sancdo do prefeito de cada cidade para entrar em vigor, mas ja é
realidade em diversos municipios do Brasil, podendo gerar multas caso nao seja
cumprida.

Figura 3: modelo de placa de atendimento preferencial

ATENDIMENTO PRIORITARIO
@ ® 2

?Qfa

Fonte: Disponivel em:
https://www.google.com.br/search?q=placa+de+prioridade+de+atendimento+do+autismo&newwindow=
1&hl=p


http://convivendocomoautismo.blogspot.com/2014/03/simbolo-do-autismo.html

44

Existe, entretanto, um movimento realizado pelo Conselho Nacional das Pessoas
com Deficiéncia, iniciado com a prefeitura de Curitiba, que diz que o simbolo da pessoa
com deficiéncia tem a intencdo de representar todas as pessoas com qualquer
deficiéncia, incluindo assim a pessoa com autismo, dessa forma, ndo ha necessidade da
inclusdo de mais um simbolo.

E valido salientar que o TEA necessita de tratamento continuo e permanente
durante toda a vida, pois 0 autista e suas familias precisam de apoio. Contudo, existe
uma lacuna nas politicas publicas desde a formacdo do diagndstico até a intervencao na
vida adulta do autista. H& dificuldade nas familias que possuem pessoas com espectro
do autismo em conseguir diagnéstico e tratamento, pois muitas vezes contam apenas
com o apoio de associacOes e de doagbes. Mesmo as familias com mais recursos

financeiros enfrentam adversidades, contudo marcam uma luta constante.

2.4 OUTRAS REFERENCIAS SOBRE O AUTISMO NA ATUALIDADE

O autismo, no decorrer da historia, adquiriu diferentes significados, modificando
assim a intervencao e o diagnostico. Ainda nos dias de hoje o diagndstico é impreciso e
nem mesmo um exame genético é capaz de afirma-lo com precisdo, pois as bases
genéticas associadas aos fendtipos ainda permanecem desconhecidas devido a vasta
heterogeneidade genética e fenotipica da doenca. Assim, nessa perspectiva de uma
causalidade genética, o TEA ndo € visto como uma doenca atrelada a um Unico gene,
mas, sim, uma doenca complexa em resultado de variacdes genéticas simultaneas em
multiplos genes (IYENGAR; ELSTON, 2007, apud LYLE et al., 2011, p. 114, traducéo
nossa).

Os fatores ambientais também sdo atualmente pesquisados como possiveis
causas do autismo, dentre esses fatores estdo: impactos no desenvolvimento do feto,
infeccbes maternas, medicacGes antes e apds 0 nascimento, exposicdo a substancias
quimicas toxicas, complicacbes durante a gravidez, desequilibrios metabolicos. Alguns
estudos que associavam imunizacdo e autismo e polihidrocarbonetos (substancia
presente em uma série de equipamentos usados no dia a dia) apds estudos foram
descartados, afirma o neurologista Gadia (2015).

Segundo Bordini (2016) psiquiatra e coordenadora do Ambulatorio de Cognicéo

Social da Unifesp (Universidade Federal de S&o Paulo), o fator ambiental (uso de
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pesticidas, de medicacBes durante a gestacdo, exposi¢do ao tabaco, fumo, alcool e
diferentes substancias) também pode influenciar ao aumento de casos de autismo.
Bordini (2016) ainda menciona em seus estudos que ha probabilidade de que causas
multifatoriais genéticas e ambientais se combinem e fagcam com que o feto tenha
predisposicdo ao autismo. Contudo a suposicdo dos fatores ambientais citados ainda em
grande escala de pesquisa ndo tem sua comprovacgéo reconhecida.

O diagnostico do autismo é iminentemente clinico, feito por meio de observacéao
direta do comportamento e de uma entrevista com 0s pais ou responsaveis. Os sintomas
sdo muito abrangentes, afetando os individuos em diferentes graus nas areas de
interacdo social, comunicacdo e comportamento e costumam estar presentes antes dos 3
anos de idade, sendo possivel fazer o diagndstico por volta dos 12 meses de idade.

Constata-se um aumento da prevaléncia do diagndstico de autismo, 0 que
despertou o interesse da saude publica com relacdo a sua classificacdo, tratamento e
abordagem. Segundo a ONU (Organizacdo das Na¢6es Unidas), a taxa atual de criancgas
diagnosticadas com autismo é uma a cada 88, sendo que na década de 1980 era de uma
a cada 500, marcando também uma incidéncia no sexo masculino (BRASIL, 2013). Este
aumento despertou o interesse da saude publica mundial e se deve a diversas variaveis,
dentre as quais as diferencas metodologicas adotadas nos diversos estudos e 0 maior
conhecimento do conceito ao longo do tempo.

Conceber o autismo na forma de um espectro permite uma extensa gradacao
sintomatoldgica que pode abranger pessoas com deficiéncia intelectual severa até outras
com tracos de genialidade.

Até por volta de 1993, para se diagnosticar uma crianca com autismo, tinham-
se como principios diagndsticos a falta de interacdo social e a falta de comunicacéo,
mas, posteriormente, considerou-se que deveriam ser observadas alteraces na interacao
social e na comunicacdo e ndo necessariamente sua falta, alterando assim a gradacéo da
gravidade.

Outro fator de contribuicdo para 0 aumento do diagnostico de autismo se da
também pelo fato de a Sindrome de Asperger e o Transtorno Global ou Invasivo de
Desenvolvimento passaram a englobar o TEA. A precocidade no diagndstico também
pode ser considerada um fator de expansdo do diagndstico do autismo. Criangas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) ja comegam a demonstrar sinais nos primeiros
meses de vida: elas ndo mantém contato visual efetivo e ndo olham quando sdo

chamados. A partir dos 12 meses, por exemplo, elas também ndo apontam com o
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dedinho. No primeiro ano de vida, demonstram mais interesse nos objetos do que nas
pessoas e quando os pais fazem brincadeiras de esconder, sorrir, podem n&o demonstrar
muita reacéo.

Eyal et al (2010) constatam que o aumento de casos com autismo é decorrente
de uma mudanca nos critérios diagndsticos, como exemplo a configuracdo dentro de um
espectro, mas também ressaltam o fator da desinstitucionalizacdo do retardo mental, foi
criada uma nova matriz institucional para diagnosticar o autismo e intervir sobre ele.
Enfatizar o papel das mudangas institucionais ndo significa afirmar que o autismo ndo é
real. O autismo ndo é uma condicdo que existe em si mesma, no que seria a ordem
natural das coisas, nem é simplesmente um rétulo. E o que vem a existir em um campo
de intervencdo, um dominio que emerge de condigdes histéricas, de préaticas sociais,
como o ativismo dos pais, as organizacdes de advocacia em torno do autismo, o gasto
com educacao especial e com programas de intervencéo precoce (EYAL et al., 2010).

Segundo Gadia (2015), outro fator consideravel que contribuiu para constatacdo
de casos foi aumento do conhecimento ao respeito do transtorno, tanto entre os médicos
quanto na comunidade em geral. Na década de 1990, as pessoas passaram a falar mais
sobre autismo, as familias de autistas criaram grupos para discutir o assunto. E quanto
mais se fala, mais o autismo passa a ser reconhecido pelos médicos e pelas familias.
Portanto, os aumentos da prevaléncia do autismo e de problemas a ele relacionados nao
podem assumir o carater de epidemia de autismo, pois podem estar atribuidos a
mudancas de diagnostico, novos critérios de diagnostico, aprimoramento da deteccdo
nas populac6es e maior sensibilizacdo dos profissionais e do publico para esse problema
(GADIA, 2015).

Enfim, a respeito do aumento de diagndstico de casos de autismo, ndo se tem a
intencdo de definir uma Unica causa ou impor uma hipdtese sobre as demais, mas propor
uma narrativa explicativa que conecte as diversas explicacdes, sem que nenhuma seja
entendida como a causa Unica.

Embora haja certo consenso de que o autismo € um transtorno do
desenvolvimento causado por disfuncdo neuroldgica, ainda existe uma busca, no mundo
todo, para entender quais sdo as causas genéticas do autismo. Para tanto, € notéria a
dificuldade em nomear e definir o autismo nos ultimos anos, o que traduz uma falta de
consenso quanto as especificidades sobre quem € esse sujeito e como ele aprende e

sente, devido a extensdo do espectro.
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Essa ampla diversidade marca a forma de ser dos autistas, alterando a maneira
como os individuos comem, vestem-se, trabalham, gastam o tempo de lazer, entendem o
mundo, comunicam-se, dentre outras formas de estar no mundo. Assim sendo, como
alude Mesibov e Shea (2017), essa forma de ser, marca uma “cultura autista” (grifo

No0sso):

O autismo, obviamente ndo é verdadeiramente uma cultura; é um transtorno
de desenvolvimento causado por uma disfuncdo neurolégica. Entretanto, o
autismo também afeta a maneira que pessoas se alimentam, se vestem, usam
seu tempo de lazer, entendem seu mundo, se comunicam, etc.
Consequentemente, de alguma forma, o autismo funciona como uma cultura,
sob a perspectiva de que ele produz padrGes de comportamento
caracteristicos e previsiveis nas pessoas sob esta condi¢do (SHEA, 2017, p.
1).

Assim, em certo sentido, o autismo funciona como uma cultura, em suas
proprias caracteristicas e modelos previsiveis de comportamento em individuos nessa
condig&o. A abordagem clinica para o autismo deve ter uma postura intercultural entre o
ambiente ndo autista para 0 ambiente autista.

E importante referir que ndo existem duas pessoas que estejam exatamente no
mesmo ponto do espectro, ndo existem duas pessoas que sejam afetadas exatamente da
mesma forma por essa alteracdo do neurodesenvolvimento.

Pensar quais as caracteristicas que a pessoa autista constroi na sociedade faz
com que pensemos qual a condicdo identitaria do autista. Ortega (2017) mostra que essa
condicdo identitaria encontra-se entre a posi¢do de “ter” autismo, defendida por pais de
autistas na busca pela cura, ou na posicdo de “ser” autista. A0 mencionar a condi¢do
identitaria do autista estar-se-a considerando o modelo da neurodiversidade, que
defende a ideia de o autismo ser uma diferenca humana, tendo outras variantes
neurocognitivas, como partes do leque natural da biodiversidade humana (WALKER,
2015). A etiologia neuroldgica do autismo constitui uma realidade e é em torno dessa
realidade que também se organiza 0 movimento pela neurodiversidade.

O termo neurodiversidade foi cunhado por Judith Singer em 1999, sociéloga
australiana e autista. A neurodiversidade faz parte de um movimento das pessoas com
autismo ativistas, formado independente da rede de tratamentos cientificos e
educacionais, 0s quais consideraram o autismo como uma doenca. Dessa forma surge o
‘movimento anti-cura’, que constitui um desafio, pois entende que se a deficiéncia € um

fendmeno criado socialmente e perpetuado culturalmente, entdo também a cura e os
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valores a ela associados séo igualmente socialmente construidos, conforme nos explica

Ortega:

[...] Se vocé ndo acreditar que héa deficiéncia, se ndo acreditar que ha algo que
necessita ser 'curado’ ou prevenido geneticamente — entdo vocé sera
igualmente libertado da necessidade de cura (ORTEGA, 2009, p. 69, grifo do
autor).

E necessério salientar que o movimento anti-cura é sustentado por autistas que
se enquadram na escala de ‘alto funcionamento’, frequentemente diagnosticados com a
sindrome de Asperger. Estes acreditam que apresentar o autismo como transtorno
representa um julgamento de valor, e ndo um fato cientifico (WALKER, 2015). Para
eles, o autismo ndo € uma doenca, mas uma parte constitutiva do que eles séo. Procurar
uma cura implica assumir que o0 autismo ¢ uma doenga, ndo uma “nova categoria de
diferenca humana” (SINGER, 1999 apud ORTEGA, 2009).

Ao defender que o autismo é uma condi¢do identitéria, estar-se-a fazendo
referéncia a uma cultura autista que diz de uma normalidade e uma tipicidade cerebral,
porém, na contramao, encontram-se grupos de pais e profissionais que buscam a cura
para o autismo, envolvidos no ‘movimento prO-cura’. Tal embate politico dos
movimentos pro-cura e anti-cura tem se intensificado nos ultimos anos. De um lado, no
movimento pro-cura, a luta se da pelo reconhecimento do autismo como um transtorno
a fim de assegurar as conquistas legais que asseguram direito a inclusao e ao custeio dos
tratamentos publicos ou conveniados. Do outro lado, 0 movimento anti-cura afirma que
as tentativas de cura sdo uma afronta aos autistas, como pode ser exemplificado com a
eleicdo de propostas terapéuticas que reprimem a forma de expressdo natural dos
autistas (DAWSON 2004, apud ORTEGA, 2009). Ortega (2009) chamou de neuro-
identidades o processo que é o ponto final da difusdo de “visdes reducionistas e

objetivadas da pessoa humana”:

Os dois movimentos lancam mao de discursos “neuro” para justificar suas
posicdes: no caso dos ativistas muitas vezes o diagnoéstico ganha ares de uma
auto-afirmacdo, como se a partir do diagnéstico aquele funcionamento
diferente ganha um status socialmente aceito. Ja 0s movimentos pré-cura
usam essa mesma visdo, mas véem em seus filhos autistas um transtorno, um
problema e que todos os esforcos devem ser na direcdo da cura, mesmo que
por muitas vezes essa cura seja na verdade um discurso mascarado para um
treinamento baseado em condutas agressivas e punitivas. (ORTEGA, 2008, p.
49).
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A fim de entendermos a diversidade identitaria recorremos ao livro de Giddens
(2002), Modernidade e identidade, no qual o autor traz as vérias facetas da sociedade
contemporanea e sua influéncia na vida cotidiana das pessoas e nas transformacdes do
eu e dos mecanismos de auto identidade dos individuos. O autor salienta que “os
individuos contribuem para as influéncias sociais que sdo globais em suas
consequéncias e implicagdes” (GIDDENS, 2002, p. 9). Se hoje existe o cultivo das
potencialidades individuais, percebe-se uma certa crise de valores, por mais paradoxal
que possa parecer, ao lado de um alto grau de reflexividade social, surge, também, uma
preocupacao com a reconstrucao da tradicdo como uma forma de enfrentar as demandas
cambiantes das sociedades modernas. A reconstrucdo da tradicdo pode ser observada,
por exemplo, na busca, cada vez mais intensa, de permitir a incorporacdo do elemento
subjetivo na perspectiva sociologica, de maneira analitica, critica e consistente.

Como um dos cenarios dessa polarizacdo, tem-se o Dia do Orgulho Autista,
adotado em 2005, comemorado em 18 de junho, como iniciativa da associacdo Aspies
for Freedom. O objetivo € mudar a visdo negativa dos meios de comunicacéo quanto ao
autismo, e tambeém da sociedade em geral, passando o autismo de doenca para
diferenca, assegurando que as pessoas com autismo tenham suas caracteristicas proprias
que lhes trazem desafios e recompensas Gnicas.

Claramente pode ser distinguido um polo do movimento que busca a cura para o
autismo e outro polo que busca os direitos do autista a serem percebidos ndo como uma
doenca, mas uma diferenca humana, a qual deve ser respeitada como outras diferencas
(SINGER,1999 apud ORTEGA, 2017).

Nessa constante luta de oposi¢Bes varios movimentos e pesquisas foram e ainda
marcam a historia do autismo. Pesquisas biomédicas na busca da cura foram financiadas
com o intuito de combater e aniquilar o autismo; como exemplo a campanha de retirar o
timerosol das vacinas apontando para uma visao epidémica do autismo. Fato que ndo foi
corroborado por pesquisas. Diversas campanhas publicitarias que colocavam o autismo
como um “sequestrador” e alertavam 0s pais de que seus filhos estavam aprisionados ao
autismo, tinham o intuito de chamar a atencdo dos pais, profissionais e sociedade em
prol da ajuda que necessitavam. Em contrapartida, 0 movimento da neurodiversidade
vinha se opor a todo movimento cujo principal objetivo fosse a cura do autismo, pois
ndo percebe que o autismo deva ser curado, uma vez que é ‘uma forma de ser’.
(DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 513 -515).



50

Os membros do grupo anti-cura sdo na maioria neuroatipicos e os membros do
grupo pro-cura tem como vozes 0s neurotipicos. Esta nomenclatura foi cunhada pelo
campo da neurodiversidade para designar os que ndo tinham autismo. Tal diferenciacdo
encoraja maior fervor as discussdes entre 0s grupos, pois ambos alegam nas discussoes
com o grupo antagdnico que esses desconhecem e desvalorizam suas causas. Na viséo
do grupo dos pais de autistas 0os movimentos promovidos pelo grupo anti-cura
desconhecem as necessidades do autista e de suas familias uma vez que a gravidade do
transtorno de seus filhos os colocam em situacdo de dependéncia por muitas vezes

diferente dos autistas que séo capazes de dar voz a0 movimento anti-cura:

Os grupos de pais e profissionais objetam que a maioria dos autistas,
especialmente as criangas, ndo tem condicdo de saber qual é decisdo correta,
e que as vozes do movimento sdo de individuos que ndo deveriam ser
considerados autistas. S8o acusados de estar no extremo mais funcional do
espectro do transtorno, beirando a " normalidade”, uma situagdo muito dispar
da vivida pela maioria das criangas autistas. Tratar-se-ia de uma minoria que
se advoga o direito de falar no nome de uma maioria que ndo possui as
capacidades cognitivas e emocionais requeridas para essa tomada de decisdo
(ORTEGA, 2017, p. 71).

O grupo anti-cura se opde a qualquer movimento que reprima a personalidade

do autista com o intuito de fazé-lo parecer mais normal e aviltar a identidade autista:

O objetivo das listas criadas por autistas é contestar a visdo negativa do
autismo representada nas primeiras listas de profissionais e familiares de
criancas autistas, cuja obsessdo com a cura é considerada um desrespeito da
forma de ser autista. Se o0 autismo ndo é uma doenca e sim uma diferenca, a
procura pela cura constitui uma tentativa de apagar a diferenca, a diversidade
(ORTEGA, 2017, p. 71).

Donvan e Zucker (2017) apontam para outro aspecto importante a ser
considerado, que é a atencdo voltada para o autista adulto com variantes
sintomatoldgicas mais graves. Estes adultos autistas ndo encontram visibilidade na
sociedade por ndo encontrarem defensores nos aspectos sociais, de salde e legais, fora
do seio familiar. Quando ainda criancas sdo acolhidos por seus pais jovens, que lutam
por seus direitos, mas quando adultos e na fase produtiva e de autonomia ndo alcancam
um espaco na sociedade. Como exemplo, explicito a constatagdo em minha prética
clinica de situagdes de falecimento ou auséncia dos familiares ou responséveis pelos

autistas, criando uma dificuldade de serem acolhidos pela sociedade.
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No Brasil existem poucas moradias assistidas publicas ou privadas. Essas
moradias sdo espacos que podem ser dedicados as pessoas com deficiéncias intelectuais,
cognitivas, fisicas que necessitam de assisténcia para cada especificidade habilitando-os
a morar sozinhas com a perspectiva de estabelecer convivio social. A Lei n° 12.764/12
(Lei Berenice Piana), que instituiu a Politica Nacional de Protecdo aos direitos da
pessoa com TEA consolidou entre as diretrizes e responsabilidades do poder publico o
atendimento a essas pessoas, assegurando 0 acesso a saude e a educagdo, assim, se
fixou como direito da pessoa com TEA 0 acesso a moradia e inclusive a residéncia
protegida. Contudo é notoria a dificuldade em encontré-las. Muitas instituicdes que
existem hoje no Brasil foram fundadas por pais de criancas com algum distdrbio
neurodegenerativo ou do neurodesenvolvimento, como o TEA. Motivados pela
preocupacdo em fornecer um local seguro e acolhedor para seus filhos quando
crescessem, que pudesse Ihes dar ndo apenas assisténcia fisica, mas também, emocional.

O dia 2 de abril foi instituido pela ONU, em 2008, como o Dia Mundial de
Conscientizacdo do Autismo. A data foi criada pela Organizacdo das Nacbes Unidas
(ONU) em 18 de dezembro de 2007, com o intuito de alertar as sociedades e 0s
governantes sobre o transtorno, ajudando a derrubar preconceitos e esclarecer a todos. A
data serve para ajudar a conscientizar a populacdo mundial sobre o Autismo. No Brasil
e em outros paises, nessa data, ou proxima a ela, varias atividades sdo organizadas em
diversas cidades. Como exemplo, temos:

Pontos turisticos: varios pontos turisticos de algumas cidades sdo iluminados na
cor azul que simboliza o autismo.

Eventos em pracas e ruas publicas: ativistas promovem encontros para mobilizar
e conscientizar a todos a respeito da necessidade inclusiva dos autistas, como exemplo,
caminhadas.

Sessdo azul: tem como proposta realizar sessdes de cinema adaptadas para
criancas com distdrbios sensoriais, com intuito terapéutico e de adaptacdo social, a fim
de proporcionar condicdes e engajamento das familias na insercéo social de seus filhos.

Congressos e seminarios em Universidades: sdo promovidos com o intuito de
levar conhecimento por meio de fontes confiaveis para todos os interessados no tema,
com palestras, rodas de conversa e oficinas para profissionais, autistas e seus familiares.

Escola de Samba: A escola Mocidade de Padre Miguel, no Rio de Janeiro,
langou um projeto social pioneiro dirigido as criangas com autismo que residem na zona

oeste daquela cidade e que ndo possuem condigfes financeiras para ter acesso ao
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tratamento. O objetivo é arrecadar fundos para custear o tratamento. Acrescenta a este
movimento o projeto de levantamento do nimero de autistas na regido.

AlteracOes diagndsticas, modificacBes conceituais, conquistas na legislacéo,
avancos cientificos, dentre outros fatos considerados neste capitulo demonstram o
constante movimento de individuos e grupos sociais em favor do autista e de melhores
condicdes de existéncia para ele. No proximo capitulo serdo apresentadas a¢fes nesse

sentido, sobretudo aquelas protagonizadas por pais de autistas.

3 OATIVISMO E A CAUSA AUTISTA

A caracteristica marcante pela qual o autismo ficou conhecido, é o fato de o
transtorno acarretar dificuldades na interacdo social dos individuos afetados, cujas
causas sdo ainda hoje desconhecidas. Na caracterizacdo do autismo, termos como
“encapsulamento”, “isolamento” e “incapacidade comunicativa” sdo comumente usados
para representar o estado do sujeito que se encontra nessa condicdo. Esse termo, muitas
vezes, tem sido responsavel pala criacdo de obstaculos para se transpor o
desconhecimento, inclusive social, sobre tal transtorno e suas variagdes que integram o
chamado espectro autista.

Em geral, sdo as auséncias, sobretudo de reciprocidade nas interac@es sociais, de
habilidades comunicacionais e de variagdes comportamentais que se destacam na
descricdo do autismo. Porém, ha quem ressalte a sua complexidade, referindo-se a
outros aspectos, como fez o neurologista e escritor inglés Oliver Sacks (1933-2015), ao
apontar para a completude como elemento proprio ao autismo, e defini-lo como uma
condigdo existencial, um modo de ser completo e “profundamente diferente...” 12,

Como foi visto, as estatisticas mostram que o numero de autistas vem
aumentando, o que pode estar ligado a fatores como o aprimoramento dos critérios de
inclusdo no espectro do autismo ou o estimulo a procura de diagndsticos, ocasionado
pela maior visibilidade da doenca. Com isso, cresce também a demanda por informacao,

a necessidade de se difundir ainda mais os conhecimentos sobre o autismo, de modo a

12 SACKS, Oliver. Um antropdlogo em Marte. S. Paulo: Companhia das Letras, 1995. Citado em
PEIXOTO, M.C.L.; e SOARES, A. Apresentacdo. In: LAIA, Sérgio. Representacdes do Autismo no
Cinema: Catalogo de Filmes (1969-2016). Projeto de Pesquisa Dimensdes do autismo: diagnostico,
tratamentos e marca humana. Belo Horizonte, Universidade FUMEC, 2017.
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orientar a populacéo a lidar com quem se encontra na condigdo de autista. Desse modo,
pais de autistas promoveram um deslocamento de sua prépria imagem e passaram de
culpados pelo transtorno que acomete seus filhos a ativistas da causa austistica,
promotores de ressignificacfes ligadas a condi¢do do autista, que tém contribuido para
criar novas perspectivas tanto para o sujeito que se enquadra no transtorno quanto para
0S outros que participam diretamente de sua vida ou que séo simplesmente interessados
no assunto.

A mediacdo entre esses atores, na sociedade contemporanea, ndo depende
somente da ciéncia e da medicina, mas de outras instancias de producdo simbdlica que
participam fortemente na construcdo de uma linguagem que traga consigo a
possibilidade de producéo de outras perspectivas para as representacdes sociais'® de um
tema. Elas podem ser entendidas como construgdes simbolicas que orientam 0s
posicionamentos que adotamos em relacdo a aspectos da realidade social. Inseridas em
um conjunto de relagdes sociais, organizam a definicéo, a explicacdo e a classificacdo
de eventos, grupos, identidades e praticas sociais.

Cada vez mais, hoje, a criacdo e a difusdo das representacdes sociais passaram a
contar com o apoio fundamental da midia, cuja presenca esta disseminada em
praticamente todas as dimensdes de nossas sociedades. Nesse contexto, a tematica dessa
pesquisa se relaciona as representacGes sociais midiaticas do autismo, sobretudo
aquelas produzidas pelo ativismo de pais de autistas, e que contam com o suporte da
Internet para divulgacao.

As representacfes internéticas foram entendidas aqui como maneiras de
interpretar e pensar a realidade cotidiana que resultam em conteddos publicitados no
ciberespaco e acessados pela internet. Na sociedade contemporanea, sdo praticas
comunicacionais e discursivas fundamentais para auxiliar os receptores de produtos das
midias a tomar posicdo em relacdo a situacdes, temas e acontecimentos que Ihes dizem
respeito. As representacGes difundidas pela internet podem formar um sistema de
referéncias que, compartilnadas pelos membros de um grupo, possibilitam o

aparecimento de uma visdo mais ou menos consensual da realidade.

13 As representacdes sociais (MOSCOVIC, 1978), sdo modalidades de conhecimento préatico voltadas
para a comunicacgdo e a compreensao do contexto social, material e ideativo em que vivem os homens.
Sdo, pois, formas de conhecimento que se manifestam como imagens, conceitos, categorias, teorias,
elaboradas e compartilhadas socialmente, que auxiliam na construgdo de uma realidade comum, que
possibilita a comunicacdo. Contudo, sdo fendmenos sociais que mesmo acionados a partir do seu
conteddo cognitivo, devem ser entendidos a partir do seu contexto de produgao.
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Expansora da cultura de massa no século XX, a midia em geral contribuiu
decisivamente para grandes mudancas nos modos pelos quais individuos e grupos
formam suas “visdes de mundo” e orientam suas condutas nas interag0es Sociais.
Coloca-se aqui em relevo o uso dos meios de comunicacgdo para tratar de “doengas” em
geral, “distarbios cognitivos” ou “comportamentais” e “transtornos mentais” como o
autismo, com vistas ao esclarecimento e superacdo de preconceitos e estigmas
relacionados ao espectro.

Desse modo, a pesquisa realizada incluiu o levantamento e a andlise de
producdes audiovisuais sobre autismo, disponibilizadas nos canais da Internet por pais
de autistas, por considerar que elas registram, interpretam, reelaboram e disseminam
problematicas ligadas ao tema, assumindo um papel fundamental no processo de
construcdo de representacfes sociais, na difusdo cultural e na insercdo social do que é
considerado, pelo menos a principio, estranho, incomum, diferente.

Considerando o quanto é relevante atematica da diversidade para 0 mundo
contemporaneo e o papel da midia na formagéo do imaginario social, das identidades e
representacdes coletivas, esse levantamento se justifica por possibilitar a analise do
conteddo de produgdes que, ao serem Vvistos, provavelmente passam a integrar
reflexivamente o conjunto de referéncias que orientam as pessoas a pensar sobre a
diversidade humana, formar opinides sobre ela, e a orientar seus procedimentos nas
interacdes sociais.

Tal recurso pareceu adequado, na medida em que 0 aumento do uso da internet
como mediadora no processo de conhecimento/obtencéo de informacdes faz do material
nela disponibilizado uma referéncia socialmente importante; que da suporte para se
pensar sobre uma perspectiva historico-comparativa para discernir como o autismo tem
sido abordado no tempo e no espaco, bem como para inferir sobre as variaveis
contextuais mais importantes para a analise das modificacdes e seus efeitos sociais.
Ainda ressaltamos que 0 acesso a imagens, sons, videos, textos etc., disponibilizados na
internet, ampliam a percepc¢do dos elementos formadores de representacdes; constitui-se
como uma nova forma de visibilidade e distribuicdo audiovisual, com potencial
multiplicador inestimavel de acesso aos contetdos publicados; apresenta-se como
espaco relativamente aberto a insercdo de contetdo, a baixo custo. Isso faz da internet
especialmente atrativa como meio de disseminacdo e acesso as producdes audiovisuais,
as quais podem ser gravadas, compartilhadas e reproduzidas em diferentes dispositivos,

horarios e locais.
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Nos produtos audiovisuais sobre o autismo, os pais tém a chance de apresentar
perspectivas novas e surpreendentes, sobretudo para o mundo “real”, carregado de
significados e impregnado de percepcdes mais convencionais do tema. O trabalho
realizado procurou assim despertar uma postura critica diante das representacdes
generalizadas ou espontaneas sobre o transtorno do espectro autistico, mostrando outras

nuances desse complexo e enigmatico referencial.

3.1 CONCEITUACAO DE ATIVISMO

Tem-se a ideia de pratica ativista como um fazer politico. Em um trabalho
académico voltado para tal pratica torna-se importante especificar, entdo, o que
permitira esclarecé-la efetivamente para o leitor. Segundo Ferreira (1986),
a imprensa por vezes usa 0 termo ativismo como sindnimo de manifestacdo ou protesto;
nas ciéncias politicas, também pode ser sinbnimo de militancia, particularmente por
uma causa. Ferreira (1986) também indica que os termos "ativismo" e "ativista” foram
usados pela primeira vez, com conotacGes politicas, pela imprensa belga, em 1916.
Ativismo pode ser ainda entendido como qualquer doutrina ou argumentacdo que
privilegie a pratica efetiva de transformacdo da realidade em detrimento da atividade
exclusivamente especulativa (FERREIRA, 1986, p. 194).

Podemos dizer que o ativismo visa o “empoderamento”* (Empowerment) de um
determinado grupo oprimido. Os movimentos ativistas sdo acionados para proteger
grupos que sofrem por alguma estigmatizacdo pela sua singularidade no contexto
comunitario. Empoderar, por sua vez, designa uma acdo social coletiva que visa
potencializar a conscientizacdo sobre os direitos sociais e civis, possibilitando a
aquisicdo da emancipacdo individual e coletiva necessaria para a superacdo da
dependéncia social e da dominacéo politica. Rappaport (apud FREITAS, 2016), cunhou
em 1977, o termo empowerment a partir da palavra power (poder) para defender que era

preciso dar ferramentas a certos grupos oprimidos para que eles tivessem condicdes e

140 termo foi utilizado inicialmente em paises de lingua inglesa, sobretudo os EUA. Os primeiros estudos
sobre o tema que apareceram em lingua portuguesa — tradugdes ou originais — traziam a grafia primitiva.
Entre esses estudos, talvez o principal seja o seminal Empowerment: uma politica de desenvolvimento
alternativo, de John Friedmann (1996). Apds, passou-se a colocar o termo, ja em portugués, entre aspas
(como em Lisboa, 2000), que cairam conforme o vocabulo foi se incorporando & lingua, mesmo que ainda
ndo seja encontrado nos principais dicionarios (HOROCHOVSKI, 2006).


https://pt.wikipedia.org/wiki/Imprensa
https://pt.wikipedia.org/wiki/Sin%C3%B4nimo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Manifesta%C3%A7%C3%A3o
https://pt.wikipedia.org/wiki/Protesto
https://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncias_pol%C3%ADticas
https://pt.wikipedia.org/wiki/B%C3%A9lgica
https://pt.wikipedia.org/wiki/1916
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autonomia de se desenvolver. Assim, Perkins e Zimmerman (1995) entendem como um

processo do individuo no controle de suas vidas:

O “empoderamento” ¢ um construto que liga forcas e competéncias
individuais, sistemas naturais de ajuda e comportamentos proativos com
politicas e mudangas sociais”. Trata-se, aqui, da constituicdo de comunidades
responsaveis, mediante um processo no qual os individuos que as compdem
obtém controle sobre suas vidas, participam democraticamente no cotidiano
de diferentes arranjos coletivos e compreendem criticamente seu ambiente
(PERKINS E ZIMMERMAN 1995, p. 1).

Segundo Horochovski (2006), toda agdo de empoderamento designa uma

posicdo no espectro politico-ideoldgico:

Empoderamento é quase sinénimo de autonomia, na medida em que se refere
a capacidade de os individuos e grupos poderem decidir sobre as questdes
que Ihes dizem respeito, escolher, enfim entre cursos de acdo alternativos em
maltiplas esferas politica, econdmica, cultural, psicoldgica, entre outras.
Desse modo, trata-se de um atributo, mas também de um processo pelo qual
se aufere poder e liberdades negativas e positivas. (HOROCHOVSKI, 2006,

p.3).

A acdo de empoderamento centra-se em contextos particulares permeados pela
responsabilidade do ambito social e suas producbGes democraticas, envolvendo o
respeito matuo, a reflexdo critica, a atencdo e a participacdo por meio dos quais as
pessoas a que falta um acesso a uma fatia igual dos recursos obtém maior acesso e
controle sobre tais recursos (RAPPAPORT, 1995 apud HOROCHOVSKI, 2006).

A divisdo dos grupos sociais entre dominante e dominado se vale da concepcao
de minoria sociolégica de Chaves (1971). A minoria, para este autor, ndo implica
essencialmente o fator numérico, mas sim uma situacdo de desvantagem social e,
portanto, de uma condicdo de dominado experimentada junto a alguma instancia de
dominacdo. Sdo as relacbes de dominacéo entre os diferentes subgrupos na sociedade e
0 que o0s grupos dominantes determinam como padrdo que delineiam o que se entende

por minoria:

[A palavra minoria se refere a] um grupo de pessoas que de algum modo e
em algum setor das relagdes sociais se encontra numa situacdo de
dependéncia ou desvantagem em relagdo a um outro grupo, “maioritario”,
ambos integrando uma sociedade mais ampla. As minorias recebem quase
sempre um tratamento discriminatério por parte da maioria (CHAVES, 1971,
p. 149).
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Segundo Pasquino (1996, p. 210), os movimentos sociais, em sua diversidade,
sdo um caminho de participacdo politica influente, porque representam uma das
maneiras modernas de influir sobre as politicas e os detentores do poder, sobre como se
elegem e como atuam. Assim, 0s movimentos sociais visam colaborar para a construcéo
de novas representacfes sobre grupos a que temos nomeado como minorias, no que
tange ao principio da igualdade. Esse principio tende a garantir os direitos aos grupos
sociais com menor peso politico, respeitando a diversidade.

Os movimentos ativistas e as acdes de empoderamento, ao contemplarem as
minorias, promovem mudancas sociais significativas e que convidam ao engajamento
continuo. Freire (1987) ensina-nos que, “s6 podemos mudar o amanha se comegarmos a
mudar o hoje”. S&o mudancas dessa ordem que interessam a esta dissertacdo e que nos
permitiram verificar em qué as praticas ativistas contribuem para a construcdo da

historia do autismo.

3.2 ATIVISMO COMO MOVIMENTO SOCIAL

Os movimentos sociais atuam, ou tem como pretensao, questionar e modificar as
desigualdades na sociedade. A relacdo entre desigualdades e diversidade tem ocupado
um lugar de maior destaque no debate contemporaneo. E por meio das reivindicacdes,
das lutas e do ativismo que os direitos fundamentais dos individuos sdo conquistados,
tais como: a garantia da igualdade, da liberdade, da justica e da dignidade.

Essas garantias resultam de uma influéncia ativa dos direitos civis, politicos e

sociais, e dessa forma consolidam a cidadania. Marshall explicita os direitos:

O direito civil diz respeito basicamente a liberdade individual: liberdade de ir
e vir, de pensamento, de fé, de imprensa, de fechar contratos legais,
igualdade perante a lei e direito a justica, direito ao préprio corpo e direito a
propriedade privada. Deve-se entender o direito politico como a possibilidade
de participar do exercicio do poder politico, candidatar-se, votar e ser votado,
criar e filiar-se a partidos politicos, participar de movimentos sociais, entre
outros. Por ultimo, os direitos sociais dizem respeito ao atendimento das
necessidades basicas de um ser humano que garanta 0 minimo de bem-estar,
e que ele leve a vida de um ser civilizado. Por exemplo, direito a
alimentacdo, & moradia, a educacdo, & saude, a um salario digno.
(MARSHALL, 1967, p. 63).
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O Brasil ainda caminha para a consolidagdo da cidadania no ambito desses
direitos. A Constituicdo Federal de 1988 (apelidada como Constituicdo Cidada)
caracteriza-se por ser amplamente democrética e liberal, no sentido de garantir direitos

aos cidad&os de forma igualitaria, equanime e justa:

A Constituicdo Federal de 1988 teve uma grande preocupacdo especial
guanto aos direitos sociais do brasileiro, quando estabelecendo uma série de
dispositivos que assegurassem ao cidadao todo o basico necessario para a sua
existéncia digna e para que tenha condicdes de trabalho e emprego ideais. Em
suma, todas as formalidades para que se determinasse um Estado de bem-
estar social para o brasileiro foram realizadas (PESSOA, 2011).

No inicio do século XX, 0os movimentos sociais tinham origem no sistema
econémico industrial e se relacionavam as acOes de trabalhadores ligados a sindicatos
que lutavam pela conquista do poder de forma revolucionaria. A posteriori, 0S
movimentos sociais centram-se nas esferas culturais e estdo em busca de uma sociedade
alternativa, que tenha como forga motriz a defesa dos valores sociais. Para Touraine
(1998), socidlogo francés, os movimentos sociais estdo no interior do sistema social por
meio de acOes de classe com um adversario social, ndo necessariamente o Estado, sendo
inclusive possivel a alianca entre este e 0s movimentos sociais. Touraine (1998) verifica
que:

Novas contestacdes ndo visam criar um novo tipo de sociedade, mas ‘mudar
a vida’, defender os direitos do homem, assim como o direito a vida para os
que estdo ameacados pela fome e pelo exterminio, e também o direito a livre
expressdo ou a livre escolha de um estilo e de uma histéria de vida pessoais
(TOURAINE, 1998, p. 262).

Os movimentos sociais, pelo ponto vista politico e epistemoldgico, tém como
foco central os sujeitos sociais, entendidos como cidaddos e sujeitos de direitos, 0s quais
se mantém diversos em etnia, credo, género, orientacdo sexual e idade, entre outros.
Essa diversidade tem sido tratada de forma inadequada e discriminatéria ao longo dos
séculos e ainda ndo foi devidamente equacionada pelas politicas de Estado.

Propomo-nos a considerar, entdo, as praticas ativistas como ‘“movimentos
sociais” e, nesse contexto, interessa-nos destacar que, para Touraine (1998), os
movimentos sociais se pautam por trés principios fundamentais que se articulam:

o Principio da identidade: o movimento social deve escolher uma
identidade, dizendo quem é que representam, em nome de quem falam, quais sdo 0s

interesses que protege ou defende.
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o Principio da oposi¢do: o movimento social luta sempre contra uma
resisténcia ou bloqueio; busca vencer a oposi¢cdo, a apatia ou a indiferenga. Sem
oposicéo, ele deixa de existir enquanto movimento social, podendo ent&o se transformar
em um partido ou uma organizacao ndo governamental.

o Principio de totalidade: um movimento social, mesmo que represente ou
defenda os interesses de um grupo particular, afirma fazé-lo em nome de valores e
realidade universais, reconhecidos pela coletividade como um todo, como exemplo
saude de todos, direitos humanos, o bem-estar coletivo, dentre outros.

Para este estudo também interessa outro ponto salientado por Touraine (1999):
movimentos sociais ndo estdo somente na busca da igualdade de direitos, mas também
no direito a ser diferente. Touraine (1999) estabelece um didlogo entre democracia e
sujeito social ao considerar que a ideia de democracia ndo se materializa unicamente no
conjunto de garantias institucionais e formais, mas sim representa a luta dos sujeitos, na
sua cultura e sua liberdade, contra a l6gica dominadora dos sistemas sociais. Dessa
maneira, a democracia deve tratar de seguir dois caminhos: por um lado, criar espagos
para a participacdo cada vez mais perceptiveis e, por outro, garantir o respeito as
diferencas individuais e ao pluralismo. No caso aqui considerado vale ressaltar uma
especificidade do movimento que é o fato de atuar na internet. Isso potencializa a
rapidez e a instantaneidade para reunir uma coletividade. Essa ferramenta abre novos
canais de participacdo ao cidaddo, passando a ser 0 espaco de ativistas que buscam
novas formas de divulgacdo, organizacdo e articulagdo. A internet tornou-se um
poderoso instrumento de auxilio aos movimentos sociais, divulgando pautas, eventos,
adesdo de simpatizantes e articulacdo com outros movimentos. Tornou-se assim um
meio essencial de comunicacéo e informacédo na sociedade contemporanea.

Voltando ao tema do empoderamento social, ressaltamos que ele deve ser
entendido como um processo pelo qual podem acontecer transformacdes nas relacoes
sociais, politicas, culturais, econdmicas e de poder, através da acdo social coletiva.

Os movimentos sociais de cunho identitario, apesar de Ilutarem pelo
reconhecimento de suas particularidades e diferencas, ou seja, por questdes especificas,
pelo tipo de debate que provocam na sociedade acabam tocando em tematicas muito
importantes que afetam a estrutura social e a propria constituicdo da sociedade, que
reivindicam direitos sociais e a importancia de manifestar publicamente sua diversidade
cultural (WALLACE apud HALL, 2003, p. 54).
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Assim, nas ideias de Diani (2003), os movimentos sociais sdo definidos como
coletividades formadas por uma rede de interages informais entre uma pluralidade de
individuos, grupos e/ou organizagdes, engajados em um conflito politico ou cultural,
com base em identidades compartilhadas.

Em todos os movimentos sociais sdo necessarias pessoas que tém um alto grau
de participacdo e 0s que somente compdem 0 movimento, ndo exercendo a capacidade
de acdo. Todos os movimentos sociais resultam da acdo coletiva, no sentido de dar forga
a uma determinada acdo social, cujo objetivo represente as aspiracdes dos individuos.
Milbrath (1965) afirma o “modelo da centralidade” que organiza os cidaddos em trés
grupos, de acordo com o nivel de engajamento. Teriamos 0s passivos (que ndo
participam), os espectadores (envolvimento minimo) e os gladiadores (ativistas). Tais
niveis seriam cumulativos e formariam uma pirdmide, na qual as atividades mais
complexas seriam aquelas desenvolvidas pelos cidaddos mais centrais da estrutura
social (MILBRATH, 1965, apud BORBA, 2012). Os ativistas sdo pessoas que
acreditam que o mundo precisa mudar e, assim, dedicam tempo a agfes que facilitem
tais transformacdes.

Segundo Carlos (2012) as transformac6es decorrentes dos movimentos sociais
ndo séo obtidas somente por uma politica de confronto, justificadas por trés razoes:

e Os movimentos sociais se engajam em um conjunto de atividades que
ndo necessariamente implicam a relacdo de conflito com os detentores de
poder: em sociedades complexas movimentos também cooperam com o
Estado, colaborando na elaboracdo e implementacdo de politicas
governamentais;

e Os movimentos sociais combinam uma pluralidade de formas de relagédo
com o Estado em modelos hibridos e criativos que promovem a
articulacdo circunstancial entre acdo institucionalizada e ndo
institucionalizada;

e O wuso de canais institucionalizados no repertério de acdo e a
formalizacdo das organizacbes ndo levam obrigatoriamente a

desmobiliza¢do do movimento.

Os movimentos sociais em sua agdo ativista ndo pensam a mudanca do mundo
exterminando-o, mas realizando um movimento de reflexdo, garantindo o respeito a

diversidade. Os ativistas sociais se preocupam principalmente em levar as pessoas a
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falar a respeito de suas questdes e diferengas, visando produzir mudancas significativas
na sociedade.

3.3 DEFICIENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL E TERCEIRO SETOR

Estamos em uma sociedade que erroneamente apresenta um discurso que,
supostamente, busca a igualdade para todos aqueles que ndo se adequarem a um padréo
social ideal. Essa historia é antiga e Foucault (1975) ja nos apresentou a figura do
individuo a corrigir. Ele é um personagem que apareceu no século XVIII, no contexto
da familia e de sua relacdo com as instituigdes que lhe sdo vizinhas ou que a apoiam: “O
individuo a ser corrigido apareceu nesse jogo, nesse conflito, nesse sistema de apoio que
existe primeiramente na familia e depois, na escola, na rua, na paréquia, na igreja, na
policia, etc.” (FOUCAULT, 2002, p. 72). Ao disciplinar o individuo, anular-se-iam
suas experiéncias e caracteristicas subjetivas, aprisionando-as nos limites da
normalidade. Aos individuos com comportamentos divergentes restariam duas
alternativas: ou seriam excluidos ou oprimidos pelo sistema.

Retomando a referéncia que ja fizemos a Constituicdo Federal, especificamos,
agora, que as garantias por ela propostas visam promover e proteger os direitos e a
dignidade das pessoas com deficiéncia contribuindo significativamente para a correcéo
das profundas desvantagens sociais possibilitando sua participacdo na vida econdmica,

social e cultural, em igualdade de oportunidades. Mello (1993) comenta:

A Lei ndo deve ser fonte de privilégios ou perseguicdes, mas instrumento
regulador da vida social que necessita tratar equitativamente todos os
cidaddos. Este é o contelido politico-ideolégico absorvido pelo principio da
isonomia e juridicizado pelos textos constitucionais em geral, ou de todo
assimilado pelos sistemas normativos vigentes. (MELLO, 1993, p.10)

A Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) estabelece normas constitucionais e
marcos legais aos direitos das pessoas com deficiéncia, em seu art. 5° no que tange o
combate a desigualdade, tendo como base o Principio da Igualdade ou Principio da
isonomia, cujo entendimento é de que se deve tratar igualmente os iguais e
desigualmente os desiguais, na medida de suas desigualdades, ou seja, assegurar as
pessoas 0s mesmos direitos, prerrogativas e vantagens, sem deixar de lado as

obrigacoes.
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Segundo Santos (2009) a Constituicdo Federal de 1988, influenciada por
movimentos sociais entdo vigentes, embasa-se na Classificagdo Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps- ICIDH), na sua versdo experimental de 1980.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) realizou em 1993 uma detalhada e
aprofundada revisdo da ICIDH que viria a dar origem a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade (CIF), para o qual contou com uma ampla participagéo internacional
(diferentes paises e entidades, grupos de trabalho, elevado numero de especialistas,
organizagdes ndo governamentais, etc.). Os contributos e a participacdo ativa de pessoas
com incapacidades e das suas organizacdes € um aspecto que a OMS realca como
particularmente significativo no desenvolvimento da CIF e o aprova em 2001,
classificando a funcionalidade e a incapacidade sob uma perspectiva de satide®®.

A CIF transformou-se, de uma classificagio de “consequéncia da doenga”
(versao de 1980) numa classificacdo de “componentes da saude”. Os “componentes da
saude” identificam o que constitui a satide, enquanto que as "consequéncias" se referem
ao impacto das doencas na condi¢do de salde da pessoa. Desse modo a CIF assume
uma posicdo neutra em relacdo a etiologia de modo que os investigadores podem
desenvolver inferéncias causais utilizando métodos cientificos adequados.

Com a finalidade de atender aos Principios da Igualdade e da Isonomia
pronunciados na Constituicdo foi regulamentada a Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS), Lein° 8.742 de 1993, que previa o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
mas tal direito nomeado ndo foi regulamentado, ndo podendo entrar em vigéncia.
Somente em 01 de janeiro de 1996 o BPC entrou em vigor. Para 0 processo de
avaliacdo das pessoas com deficiéncia, solicitantes do beneficio assistencial, €
necessario o parecer de médico assistente e de outro profissional da area terapéutica ou
educacional. Processo que sofreu varias alteracbes na medida utilizada para a avaliacéo,
que se baseou na CIF durante alguns anos. A partir de 2011, a avaliacdo apoia-se em
perspectivas do modelo biomédico e biopsicossocial. Baseado na Lein°® 12.470 - Altera
a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) — um novo conceito de pessoa com

deficiéncia supera o conceito de incapacidade para o trabalho e para a vida

5Dados retirados do portal:
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield generico imagens-
filefield-description%5D 137.pdf . Acessado em 20/ 07/ 2018.



http://www.jusbrasil.com.br/legislacao/104422/lei-da-assist%C3%AAncia-social-lei-8742-93
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield_generico_imagens-filefield-description%5D_137.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield_generico_imagens-filefield-description%5D_137.pdf
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independente?®. Insatisfagdes da sociedade com a forma com que a avaliagdo era
realizada, representadas pelos movimentos sociais, influenciaram o processo de
modificagdo da avaliacdo da pessoa com deficiéncia. Propostas de alteragdes do modelo
foram objetos de reivindicacbes da sociedade civil, presentes, inclusive, em
deliberagdes das Conferéncias Nacionais da Assisténcia Social®’.

O BPC ¢é assegurado constitucionalmente por meio da Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS) (BRASIL, 1993) e sera prestado a pessoa com deficiéncia
que necessitar de auxilio financeiro, independentemente de contribuicdo a seguridade
social. Teré a garantia de um salario minimo de beneficio mensal desde que o individuo
comprove nao possuir meios de prover a prépria manutencdo ou de té-la provida por sua
familia. Para a concessdo desse beneficio devem ser avaliadas, com base no CIF, a
existéncia da deficiéncia e seu impacto na limitacdo do desempenho de atividade e de
restricdo da participacdo social, compativel com a idade, sendo dispensavel proceder a
avaliacdo da incapacidade para o trabalho.

A habilitacdo, a reabilitacdo e a promocdo da integracdo a vida comunitaria da
pessoa com deficiéncia também € assegurado pela LOAS (BRASIL, 1993). Contudo a
luta pela sua eficacia é constante, o que demanda a a¢io do chamado “Terceiro Setor’8,
que faz com que muitos atendimentos sejam feitos em diversas frentes, permitindo a
democratizacdo de servicos, assisténcia e informacao. Pelo Terceiro Setor — composto
por associacdes e fundacGes que trabalham para gerar bens e servicos publicos a
sociedade — muitos, no Brasil, sdo beneficiados e conseguem alcancar uma melhor
qualidade de vida. Dai sua importancia para a sociedade brasileira.

O surgimento do Terceiro Setor se deu em virtude da atuacéo ineficiente do
primeiro setor (poder publico). A partir de entdo, a sociedade organizada assumiu
algumas posicdes e comecou a criar movimentos a favor de causas sociais importantes,

entendendo que agora assumiam ndao s6 o papel de “clientes”, mas também de

% 1dem

7 1bidem

18 Entende-se por Terceiro Setor associagOes e entidades sem fins lucrativos. O termo é de origem
americana, Third Sector, muito utilizado nos Estados Unidos, e o Brasil utiliza a mesma classificacdo. A
sociedade civil é dividida em trés setores, primeiro, segundo e terceiro. O primeiro setor é formado pelo
Governo, o segundo setor é formado pelas empresas privadas, e 0 Terceiro Setor sdo as associa¢des sem
fins lucrativos. O Terceiro Setor contribui para chegar a locais onde o Estado ndo conseguiu chegar,
fazendo acgbes solidérias, portanto possui um papel fundamental na sociedade. Disponivel:
https://www.significados.com.br/terceiro-setor/ acessado em: 20/05/2018
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fornecedores, ou seja, também eram responsaveis pelas acBes que os beneficiavam.
Assim,

[...] os atores do Terceiro Setor inserem-se em um processo de acdo social
“que se torna despolitizado e sustentado na suposta parceria entre classes e
entre sujeitos com interesses antagbnicos, supostamente perseguindo
objetivos comuns: o combate a fome, a miséria, a defesa do meio ambiente,
etc. (MONTANO; DURIGUETTO, 2010, p. 307) (grifo do autor).

Pode-se constatar um crescimento e uma relevancia social do Terceiro Setor,
pois este objetiva atender as demandas dos mais diversos nichos da sociedade, os quais
0 Estado e os agentes econdmicos ndo tém interesses ou ndo sdo capazes de prover.
Com esse crescimento e com a expansdo em Varios segmentos, a atuacdo do Segundo
Setor, representado pelas empresas privadas, se faz presente, por meio do que tem sido
designado como “responsabilidade social”.

A responsabilidade social foi um conceito difundido nos Estados Unidos, em
1953, por Howard Bowen e, no Brasil, comeca a ser difundido em 1960. Implica a
nocdo de que uma empresa ndo tem apenas o0 objetivo de fazer lucro, mas também deve
contribuir socialmente para o seu meio envolvente. Dessa forma, a responsabilidade
social muitas vezes envolve medidas que trazem boas condigcdes para a sociedade. Pode
assumir o carater no nivel interno, no qual se relaciona com os trabalhadores e a todas
as partes afetadas pela empresa que podem influenciar no alcance de seus resultados.
No nivel externo, as consequéncias das acGes de uma organizacdo sobre o meio
ambiente, 0s seus parceiros de negdcio e 0 meio em que estdo inseridos.

A Constituicdo Federal de 1988 também assegura 0 mercado de trabalho para a
pessoa com deficiéncia, reservando vagas e proibindo qualquer discriminagdo no
tocante a salario, carga horaria e fungdes. Caso alguma pessoa com deficiéncia sofra
algum tipo de discriminacdo em razdo de sua condi¢do fisica, mental ou sensorial,
podera requerer judicialmente indenizacdo pelos danos causados.

Conforme mencionado no capitulo anterior, a pessoa com Transtorno do
Espectro Autista passa a ser considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos
legais, no art. 2 ° da Lei n°® 12.764, também conhecida como Lei Berenice Piana. De
acordo com a Constituicdo Federal, da Convencdo Internacional sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, da Lei Brasileira de Inclusdo e da Convencédo sobre os Direitos
da Crianca fica garantida, ainda, a aplicacdo de medidas para que 0s pais possam manter

a rotina de acompanhamento dos tratamentos da crianga com Transtorno do Espectro
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Autista, podendo por meio de processos legais reduzir a carga horéria de trabalho sem
perda salarial para que possam participar do tratamento de seus filhos.

Para tanto, cabe considerar que a geracdo de uma renda para a pessoa com
deficiéncia, além do atendimento de suas necessidades, alcanga outros vetores que
afirmam o seu pertencimento social e sua cidadania, amenizando a diferenca na postura
do dominador tolerante versus dominado tolerado. Para essas ideias tomemos como
fonte Canclini, quando discorre a respeito da producéo de sentido no mundo dos objetos
a partir de uma teoria sociocultural do consumo, na qual o processo de apropriagédo do
sentido, em condigdes sociais desiguais, aparece como demarcador da distingdo,
integracdo e de diversidade simbdlica (CANCLINI, 1992, 1996). A relacdo entre
consumo e cidadania torna-se aparente quando se tem a forca de trabalho como
producdo e apropriacdo simbdlica de bens que permite o poder de negociacdo
produzindo um espaco de integracdo e de comunicacdo entre as desigualdades, dos
desejos, da historia de um grupo social. Canclini destaca:

Contudo, nessas pesquisas costuma-se ver 0s comportamentos de consumo
como se s6 servissem para dividir. Mas se 0s membros de uma sociedade néo
compartilhassem os sentidos dos bens, se estes s6 fossem compreensiveis a
elite ou a maioria que os utiliza, ndo serviriam como instrumentos de
diferenciacdo (...) logo, devemos admitir que no consumo se constroi parte da

racionalidade integrativa e comunicativa de uma sociedade (CANCLINI,
1996, p. 56).

A garantia conétitucional da acessibilidade tem inicialmente o objetivo da
integracdo social da pessoa com deficiéncia, que conta com a facilitacdo do acesso aos
bens e servicos coletivos, eliminacdo de obstaculos arquitetdnicos seguindo normas de
construcao e de transporte.

Nesta secdo apresentamos varias garantias constitucionais ao considerar a pessoa
do Espectro Autista como pessoa com deficiéncia, pois assim ja lhe sdo assegurados
todos os direitos e garantias ja conquistados por este segmento. O ativismo como
movimento social dos pais com filhos do Espectro Autista possibilitou o

reconhecimento e a inclusdo dos TEA no escopo das politicas publicas.

3.4 AUTISMO E ATIVISMO
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H& divergéncias nos comportamentos, atitudes e nos posicionamentos dos pais
com filhos com Transtornos do Espectro Autistal®. Alguns pais absorvem o diagndstico
e se organizam dentro de suas condi¢des e das limitacdes, ndo celebram e nem entram
em luto; simplesmente aceitam o filho como ele é. Outros pais caminham em dire¢do
oposta, enveredando-se pela luta e pelo ativismo em prol do desenvolvimento de seus
filhos e da eliminagdo de uma sociedade segregacionista, com o objetivo de propiciar
melhores condigdes de sobrevivéncia. Essas diferentes reagdes dos familiares foram

também constatadas por Mello:

Uma familia que recebe um diagndstico médico de autismo passa a saber que
aquele quadro ambiguo, aquele “algo errado” que percebia junto a tantas
integridades em seu filho ou filha, é um sério comprometimento individual.
Algumas familias se agarram a fé, outras a ciéncia, outras tentam fugir da
realidade a qualquer custo, e a maioria passa por todas essas formas de
enfrentamento da situacdo. (MELLO, 2004, p. 5)

Historicamente, o marco inicial da pratica ativista pelo autismo pode ser situado
no primeiro caso diagnosticado por Kanner: o caso de Donald Gray Triplett (1935). Os
pais de Triplett travaram uma luta insana em busca do diagnostico, pelos direitos civis
de seu filho, bem como sua inclusdo no ambito educacional e interacdo social
(DONVAN e ZUCKER, 2017). Os Triplett tinham uma étima posicdo social e assim
eram respeitados na comunidade em que viviam, dessa forma demarcavam que Donald
devia ser tratado como um igual: “Donald faz parte. E faz parte porque dizemos que
faz” (DONVAN; ZUCKER 2017, p. 75).

Combater a concepgdo de que a causa do autismo estaria na inculpacdo das
méaes?® foi um marco significativo na luta ativista. Nesse contexto — e seguimos aqui as
informacGes de Donvan e Zucker (2017, p. 410) — foi determinante o posicionamento de
Clara Claiborne Park, mée da artista Jessica Park, diagnosticada como autista. Essa mae
era uma professora de inglés e escreveu, em 1967, um dos primeiros livros procurando
aliviar e mesmo combater a culpa atribuida aos pais, tomando como referéncia da
culpabilizacdo as ideias defendidas pelo psicanalista Bruno Bettlheim. Esse livro se
intitula The Siege (O cerco) e relata a experiéncia da propria filha com autismo em seus
primeiros oito anos, numa época em que O autismo ainda era muito pouco

compreendido. A obra também se propunha como um recurso para as familias e 0s

19 Grande parte dessas divergéncias de atuacdo dos pais teve como base a observagdo durante minha
experiéncia profissional, no tratamento com criancas autistas, que vem se realizando desde 1994.
20 Sentimento de culpa pela rejeicdo inconsciente ao filho (DONVAN e ZUCKER, 2017, p. 108).
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terapeutas que lidavam com o autismo e, por isso, a trajetoria de Clara Claiborne Parke
a inclui como uma das primeiras ativistas do autismo.

Em 1971 Bettelheim, autor do livro A fortaleza vazia, ainda em uma posicao de
prestigio, é convidado para uma entrevista sobre autismo e, em uma de suas respostas,
diz, “no caso de criangas extremamente perturbadas, ndo sd ninguém se preocupa como
também havia a esperanca de que fosse muito melhor se elas ndo vivessem”. Muitos que
assistiram tal entrevista ou que Ihe tiveram acesso concluiram que, para Bettelheim,
quando as criangas tinham autismo era porque suas mées as queriam mortas (DONVAN
e ZUCKER 2017 p. 105). Tal posicionamento acabou desagradando muitos pais e estes
se uniram em organizacgdes para combater a concep¢do de que o autismo era culpa das
maes.

Outro nome a ser citado no historico do ativismo em prol da causa autista,
também de acordo com a pesquisa realizada por Donvan e Zucker (2017, p. 119), é Ruth
Sullivan, mae de Joe, que foi uma das inspiracdes para o filme Rain Man?!, de 1988.
Ruth Sullivan ndo sé se opunha a ideia obstinada de que os pais eram parte do problema
de seus filhos autistas, como motivava 0s pais a ndo permanecer em posicdo de
sofrimento pelas dificuldades de seus filhos. Ela sustentava uma série de acOes para
ajudar os filhos a se desenvolverem nos aspectos educacionais e inclusivos. Foi com
esse ideal que Sullivan conseguiu agrupar os pais e formar uma organizagao propria que
tinha como objetivos: a conscientizacdo do autismo, 0 apoio emocional aos pais e a
busca de solugdes para seus problemas.

O trabalho histérico realizado por Donvan e Zucker (2017) ainda nos permite
fazer referéncia a Bernard Rimland, um psicologo de reconhecimento no campo do
autismo, também contrario a inculpacdo das maes como causa do autismo e que partia
de suas particularidades familiares, pois era pai de Mark, autista, e percebia o afeto de
sua esposa pelo filho. Ele também embasava sua posi¢cdo no banco de dados de sua
vasta clientela, na qual ndo se constatava originariamente frieza nas relacfes parentais
com os filhos autistas, mas, ao contrario, um investimento exaustivo dos pais frente a
aparente indiferenca desses filhos. No livro de Rimlamd, publicado em 1964, Autismo
Infantil: A sindrome e suas implicacGes em uma teoria neural do comportamento, havia

um formulério, encartado nas ultimas paginas, cujo objetivo era realizar um

21 Rain Man — Encontro de Irmdos. Direcdo: Barry Levinson Fotografia John Seale Trilha Sonora: Hans
Zimmer Produc¢do: Mark Johnson EUA 1988 Durag¢do: 133 min. Som, Color, DVD.
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levantamento diagndstico para se detectar o autismo e esse material Ihe servia para as
pesquisas nesse campo. A partir desse formulério e de seu livro, Rimland péde montar
uma rede de pais, pois estes ultimos recebiam, com o formuléario, um convite para se
comunicarem com quem o havia elaborado. Por meio da pesquisa historica realizada por
Donvan e Zucker (2017), constatamos que Rimland foi contratado como consultor
técnico do filme Rain Man e contribuiu muito para a sua realizagdo. O tema do filme
centrava-se na sindrome dos savants (sindrome do idiota prodigio) e ele o direcionou
para o autismo. Seu filho Mark também serviu de inspiracdo para o elenco do filme, que
vivenciava o autismo em agéo.

Os envolvimentos de Sullivan e Rimland no ativismo autista tém suas origens no
fato de terem filhos autistas, mas sua permanéncia nesta causa extrapolou essa origem
particular e familiar. Mais uma vez, Dovan e Zucker (2017) sdo inestimaveis para essas
informacGes. Sullivan apresentava notoria capacidade de organizagdo e iniciativa,
detentora de uma personalidade ativa e que ndo a deixava imobilizada perante
circunstancias dificeis. Rimland buscava aprofundamento tedrico-cientifico para
justificar suas ideias e perspectivas clinicas, alcan¢ando, assim, uma grande reputacao e
alta credibilidade no meio psiquiatrico. Sullivan e Rimland uniram-se com seus
objetivos na causa autista e com suas redes de pais e, em 14 de novembro de 1965,
criaram uma organizacao em escala nacional norte-americana e que tinha como logotipo
uma peca de quebra-cabecas que representa a complexidade da deficiéncia: Sociedade
Nacional para Criangas Autistas (SNCA). Varias outras associagdes fizeram historia na
causa autista com suas missdes e objetivos. Elencaremos, no decorrer deste estudo,
outras associagdes.

Interesses de cunho inclusivo e educacional também se apresentam como
motivadores de unido entre pais em prol da causa autista, tal como nos mostram Dovan
e Zucker (2017). Assim, mudancas na legalizacdo educacional sdo decorrentes de
movimentos sociais com causas ativistas de participacdo politica influente. Por
exemplo, nos Estados Unidos, até 1974, as escolas podiam escolher se estavam
dispostas a educar uma crianca com deficiéncia. Em 30 de setembro de 1974, com a
aprovacao da Lei Publica 94-142 (a Lei de Educacdo de Todas as Criancas Deficientes,
agora conhecida como Lei de Educacdo de Individuos com Deficiéncia, ou IDEA),

ficou garantida a educacdo publica para todas as criangas nos Estados Unidos. Varios


https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt4&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Individuals_with_Disabilities_Education_Act&xid=17259,15700021,15700124,15700149,15700168,15700173,15700186,15700190,15700201,15700205&usg=ALkJrhip3WQIBmKGWkMOjyVAzWmYb7sRBQ
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ativistas, como Sullivan, Rimland e os Lapins??, juntamente com ativistas das
associagdes das criancas com deficiéncia intelectual, foram figuras influentes na defesa
dessa lei. A principio, houve resisténcia para a unido dos dois movimentos, autistas e
deficiéncia intelectual, pois as familias de autistas eram a favor da manutengdo de um
grupo distinto, mas 0s movimentos ativistas em prol das criancas com deficiéncia
intelectual ja haviam avangado na luta e, dessa forma, a unido se demonstrou benéfica.

Os movimentos de defesa da pessoa com deficiéncia no Brasil se destacaram
com a chegada de Helena Antipoff?®, em 1954. Ela foi responsavel pela implantagio da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), em 1954. Ainda que
defendesse a diminuicdo das desigualdades sociais, ao enfatizar o estudo das diferencas
individuais e a proposic¢éo de ensino adequado e especializado, ela acabou contribuindo
para a exclusdo dos considerados diferentes pelas escolas regulares porque passaram a
Ihes ser destinados uma “educagao especial”.

Bem mais adiante e ja no contexto especifico do autismo, no inicio da déecada de
1980, a brasileira Ana Maria de Mello, mée de Guilherme, diagnosticado com autismo
pelo médico psiquiatra Raymond Rosenberg, se viu desamparada e perdida no caminho
a ser seguido com seu filho. Naquela época, pouco se sabia a respeito do autismo e Ana
Maria de Mello questionava o medico o que fazer diante do diagndstico. Rosenberg a
incentivou a buscar outros pais de filhos autistas e a fundar a Associacdo de Amigos do
Autista (AMA), em S&o Paulo, em 1983. Foi a primeira associacao de pais e amigos da
pessoa com autismo no Brasil. Ana Maria de Mello abandonou sua atividade
profissional como engenheira e passou a se dedicar a compreensao do autismo em suas
dimensdes tedricas, terapéuticas e politicas. Mello (2013) diz que a AMA é uma
experiéncia de pais e de educadores de pessoas com autismo que teve como objetivo
norteador desenvolver o conhecimento sobre o autismo no Brasil e a abrir
oportunidades de desenvolvimento para essas criangas com esse diagnéstico. Ela ainda
constatou a importancia de trés caminhos a serem conscientemente buscados pelas

familias que se deparam com o autismo em suas vidas:

22 Pais do garoto autista Shawn Lapin, o qual teve sua foto estampada na edicdo da Newsweek, cuja
matéria de capa, “The Troubled Child” [A crianga problematica], em 08 de abril de 1974, se valia do
ativismo dos pais Cornnie e Harvey Lapin. Essa edi¢do destacava o grave surto de “distirbios emocionais
que afetava as criangas americanas”.

2 Helena Antipoff foi uma psicdloga e pedagoga de origem russa que depois de obter formacédo
universitaria na Russia, Paris e Genebra, se fixou no Brasil a partir de 1929, a convite do governo
do estado de Minas Gerais, envolvida com pesquisas e educacdo da crianca com deficiéncia. Fonte:
https://pt.wikipedia.org/wiki/Helena Antipoff. Acesso em: 29 de maio de 2018.
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CONHECER a questdo do autismo...

ADMITIR a questdo do autismo...

BUSCAR APOIO de um grupo de pessoas que também estejam envolvidas
com a mesma questdo e que procuram conviver com ela da melhor maneira
possivel. (MELLO, 2004, p. 9)

Os movimentos ativistas contribuem para mudancas legais no ambito social
referentes a igualdade de direitos dos cidaddos. Voltamos a lembrar que Touraine
(1997), ao abordar os fundamentos do movimento social, permite-nos identificar, com
clareza, o principio da totalidade na causa ativista autista, pois esta se volta para a busca
de valores que sdo universais: saude, bem-estar e direito humano. No Brasil, em 2006,
Ulisses da Costa Batista consegue a aprovacao da Lei n® 4.709, lei municipal do Rio de
Janeiro, em favor dos autistas: no seu art. 1° designa que os autistas, para efeito legal,
seriam pessoas com deficiéncia. Este artigo enfrentou muitas criticas, pois muitos pais
naquela época ndo queriam que os filhos autistas fossem reconhecidos como pessoas
com deficiéncia. Em 2012, Ulisses da Costa Batista, Berenice Piana e Fernando Cotta,
juntamente com outros pais ativistas da causa autista foram 0s responsaveis pela
elaboracdo e luta pela aprovacdo da Lei n.12.764\12 batizada como Lei Berenice Piana.
Essa lei instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos das Pessoas com
Transtorno do Espectro Autista e Piana menciona que esta lei leva o seu nome, mas € de
todos os pais, pois foi resultado de uma enorme mobilizacdo para sua elaboracdo e
efetivacdo (PIANA, 2012).

Em seu trabalho apresentado na 29? Reunido Brasileira de Antropologia, em
Natal, no Rio Grande do Norte, Rios (2014) elucida o “episoédio das cartilhas”. Outro
exemplo do poder das manifestacBes sociais de pais com filhos autistas pode ser
constatado: alguns meses depois da aprovacgdo da Lei Berenice Piana (Lei n. 12.764), o
Ministério da Salde, em resposta as demandas da Associacdo Brasileira de Autismo,
produz um documento que tinha como titulo “Linha de cuidado para a atengdo as
pessoas com transtorno do espectro do autismo e suas familias na rede de atencao
psicossocial do Sistema Unico de Satde”. Nesse momento, quando tal documento
deveria ser lancado pelo Ministério da Saude, foi substituido por outro documento,
outra “cartilha”, chamada de “Diretrizes de Atengdao a Reabilitacio da Pessoa com
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) ”, confeccionada pela Secretaria da Pessoa
com Deficiéncia. A equipe dessa Secretaria simplesmente se afastou do processo de

confeccdo da primeira cartilha e produziu um documento bem mais enxuto e focado nos
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sinais para o diagnostico precoce do autismo. O episddio obviamente gerou uma enorme
polémica e seus desdobramentos podem ser sentidos ainda hoje, no debate sobre a
regulamentacdo da Lei n. 12.764, que reconhece 0s autistas como pessoas com
deficiéncia para todos os efeitos legais. Esta foi uma conquista do movimento ativista
politico das familias de autistas por todo Brasil.

Entretanto o episddio das cartilhas, e mais uma série de debates e controvérsias
que se desenrolaram antes e depois desse episddio, evidencia que os familiares
envolvidos no movimento pretendiam também, através dessa lei, retirar o assunto da
responsabilidade dos Centros de Atencdo Psicossocial, os CAPS, e da rede de saude
mental como um todo. Incluir o autismo na categoria de deficiéncia, portanto, significou
uma manobra politica no sentido de garantir tratamento especializado para o autismo
dentro do SUS (RIOS, 2014).

Outro marco significativo de influéncia do ativismo do autismo no que se refere
a pesquisa cientifica foram os movimentos norte-americanos iniciados por diferentes
grupos ativistas: mais uma vez, o livro de Donvan e Zucker (2017) é uma referéncia
indispensavel para o desenvolvimento dessa perspectiva. Assim, Eric e Karen London,
pais do autista Zach e ativistas interessados na dimensdo cientifica das pesquisas
biomédicas, lancaram, em 1994, a Alianca Nacional para a Pesquisa do Autismo
(National Alliance for Autism Research, NAAR), com o objetivo de obter financiamento
e acelerar a pesquisa biomédica do autismo, adotando como slogan a frase “Apressar a
ciéncia”. Outro grupo norte-americano € Cure Autism Now (“Curar o Autismo ja”),
também conhecido como CAN, liderado por Jon e Portia, pais de Dov, diagnosticado
como autista. Essa organizacdo ndo tem a mesma perspectiva cientifica da NAAR,
inclusive porque segue Rimland que, por sua vez, vinha perdendo notoriedade no meio
cientifico devido a defesa da teoria da causa do autismo nos regimes de megavitaminas.
Uma terceira associacdo € a Autism Speaks (“O autismo fala”), criada por Bob e
Suzanne Wright que tém um neto, Christian, diagnosticado com autismo: bem
favorecidos economicamente e influentes na sociedade nova-iorquina, o casal resolveu
fundar, em 2005, essa associacao com o objetivo de otimizar as organizacdes existentes
e ganhar mais atuacdo no conhecimento do autismo. Assim, apds enfrentarem
divergéncias teoricas e politicas, as organizacdes NAAR e CAN se unem a organizacao
Autism Speaks, possibilitando muitos avangos com relacdo ao autismo, melhorando a
compreensdo da amplitude do chamado “espectro autista” e lutando para o incremento

da pesquisa e do acesso a cuidados e apoio. Mesmo considerando a importancia dessas
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associagdes, ndo podemos deixar de ressaltar que a Autism Speaks acabou se
envolvendo na “polémica da vacina”, ou seja, na consideracdo de que 0 autismo poderia
ser causado pela vacina triplice viral®*. Tal conteldo serd mais bem abordado no
préximo subitem.

Demandas das familias de pessoas com autismo ndo atendidas sdo desafios a
mudanca social e participacdo de grupos estigmatizados na redistribuicdo de poder. Elas
fazem das dificuldades a motivacdo para atuar e fazer da luta uma razdo de vida. O
ativismo se torna grande diferencial e o potencial necessario para alavancar conquistas.

Portanto, cada vez mais, para pertencer ao movimento social da causa autista e
ter uma participacdo como ativista, ndo basta ter uma relacdo de parentesco com um (a)
autista ou ser um (a) autista. E necessario ter amplo conhecimento das dimensdes
politicas, historicas, diagnosticas, terapéuticas, legais sobre o autismo porque elas sdo

ferramentas que consolidam o empoderamento da causa autista.
3.4.1 O ativismo e a responsabilizacédo da vacina

Em 1998, o medico britanico, especializado em gastroenterologia, Andrew
Wakefield publicou, com coautoria, um estudo na renomada revista cientifica Lancet,
sugerindo que a vacina triplice viral (contra sarampo, rubéola e caxumba) poderia
causar uma infeccdo intestinal crénica nas criancas e, ainda, uma inflamacao cerebral
que poderia determinar os sintomas do autismo. Wakefield levantava a hipotese de que
0 uso muito difundido da vacina Triplice Viral desde a década de 1970 pudesse ser
responsavel pela epidemia de autismo no mundo (FOMBONNE, 2006). Em seguida,
Wakefield lanca outra hipdtese procurando situar a causa do autismo pelo uso do
timerosal® nas vacinas. Nos Estados Unidos, em 1998, foi constatado na primeira

infancia alto indice de exposicao ao timerosal.

24 O episodio da polemica da vacina foi bem elucidado no livro: Outra sintonia, de DONVAN e
ZUCKER, 2017; na parte 1X, intitulada “epidemia”.

% O timerosal é um composto contendo mercuirio que é utilizada desde 1930 como agente de
conservacdo para estabilizar as vacinas, impede o crescimento de bactérias e fungos. E utilizado como
um conservante em vacinas para manté-las livres de contaminacdo. Nos ultimos anos, como
precaucdo, tem sido cada vez menos utilizado e a maioria das vacinas aplicadas na infancia, em
monodose, ja ndo o contem. Porém, ainda € utilizado em frascos de multiplas doses de vacinas pois a
cada picada com a agulha para retirar o contetdo, pode ocorrer contaminacdo e o timerosal impede
esse risco. Mesmo nesses casos € encontrado em quantidades minimas. Fonte:
http://www.ebc.com.br/infantil/para-pais/2016/06/sociedade-brasileira-de-pediatria-explica-0-uso-do-
mercurio-em-vacinas. Acesso: 25 de maio de 2018.
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Comecam entdo a existir dois grupos ativistas: 0s primeiros consideravam a
vacina como responsavel pelo autismo e, assim, lutavam contra a campanha de
vacinacao; e 0s que ndo davam a vacina essa responsabilidade e concebiam o autismo
como decorrente de outros fatores (congénitos e psicogénicos, por exemplo). A entidade
Autism Speaks, representada pelos avis de Christian e dedicada a estudos e debates
sobre o autismo, assumia a posicdo de imparcialidade e demorou a se posicionar em
relacdo as vacinas. 1sso a levou a perder muitos adeptos, mas a filha do casal Katie, mae
de Christian, posicionou-se, em sua ampla rede virtual, com muita convicgéo, sobre a
responsabilidade da vacina quanto ao autismo de seu filho, e esse posicionamento gerou
conflito na relag&o familiar.

O governo norte-americano fez um grande investimento financeiro nas pesquisas
para avaliar a cientificidade da argumentacdo de Wakefield. Os recursos vinham através
de organizagdes, sobretudo a Safe Minds e a Autism Speaks. Essas organizacOes
defendiam que as vacinas eram prejudiciais, pois 0s sintomas caracteristicos do
disturbio apareceriam depois de se receber a dose da vacina, até os dois anos.
Defendiam que as vacinas, entdo, continham componentes toxicos que podiam afetar a
crianca em seu desenvolvimento. Os movimentos anti-vacinacdo tiveram muitos
adeptos e foram ganhando mais forc¢a, ocasionando um declinio acentuado na vacinacao
infantil e com isso um aumento consideravel de doengas, algumas ja erradicadas em
alguns paises.

Em julho de 1999, uma declaracdo conjunta da Academia Americana de
Pediatria e do Servico de Saude Publica, influenciados por organizacGes de pais
representadas pela ativista Lyn Redwood, mée do autista Will, conseguiram a retirada
do timerosal de todas as vacinas autorizadas nos Estados Unidos. Atualmente, a maioria
das vacinas é produzida sem timerosal. Contudo ndo foi constatada a incidéncia de
autismo dos casos avaliados na primeira infancia, mas a resolucdo do governo norte-
americano tem mantido a ndo utilizacdo de tal substancia para conferir maior seguranca
as vacinas. O timerosal foi, entdo, eliminado das vacinas e, mesmo assim, 0 nimero de
criangas com autismo ndo deixou de aumentar, como escrevem Donvan e Zucker em
seu livro e confirmado pelos estudos de Fombonne:

A maioria das intoxicagdes por mercurio descritas na literatura diz respeito
ao metilmercurio; sabe-se muito pouco sobre o etilmercurio. Ocorreram
intoxicagBes em massa por ocasido de acidentes industriais, como os da baia

de Minamata, no Japdo, e do Iraque, no inicio da década de 1970. As criangas
expostas a altas doses de metilmercdrio foram objeto de acompanhamento e,
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mais uma vez, nenhum aumento de incidéncia do autismo foi registrado
(FOMBONNE, 20086, p. 13)%.

Adeptos a causa da vacina acreditavam que se tratava de causas muito lucrativas,
pois advogados uniram-se as familias que queriam justica e precisavam de custeio
financeiro para os cuidados com seus filhos, em ac¢des contra laboratérios em busca de
indenizac6es milionarias. Foram necessarios muitos anos de debate para que o elo entre
autismo e vacinas fosse descartado pela comunidade cientifica. Pesquisadores de
diversos paises como Estados Unidos, Reino Unido, Suécia, Finlandia e Dinamarca
realizaram revisGes sistematicas de ocorréncias negativas que se seguiram a introdugdo
da vacina Triplice Viral. No entanto, nenhum dos estudos epidemiolégicos conseguiu
comprovar o vinculo entre o autismo e a vacina Triplice Viral. Em 2004, o Instituto de
Medicina dos EUA concluiu que ndo havia provas de que o autismo tivesse relacdo com
o timerosal. E valido ressaltar que toda vacina passa por uma série de testes antes de ser
comercializada. No Brasil, por exemplo, € preciso seguir todos os protocolos de
seguranca, efetividade e eficacia exigidos pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria.

Em 2009, foi dado o seguinte veredito as causas judiciais contra a vacina:
“extremamente improvavel que os distarbios tenham ligacdo com a vacina”, declarou o
Juiz na causa de Michelle Cedillo (DONVAN e ZUCKER, 2017, p. 492). Anos depois,
0 jornalista Brian Deer descobriu que, antes da publicacdo do artigo na Lancet, em
1998, Wakefield havia feito um pedido de patente para uma vacina contra sarampo e
que concorreria com a vacina Triplice Viral, e isso foi visto como um conflito de
interesses com relacdo a hipdtese de que tal vacina poderia causar autismo. Em seguida,
um ex-estudante de medicina que havia auxiliado Wakefield na pesquisa veio a publico
dizer que ndo havia encontrado o virus do sarampo em nenhuma das 12 criangas
pesquisadas por Wakefield e que este dltimo ignorou essa informacdo para ndo
prejudicar o estudo que vinha fazendo.

Em 2010, o Conselho Geral de Medicina do Reino Unido julgou Wakefield
"inapto para o exercicio da profissdo"”, qualificando seu comportamento como

"irresponsavel”, "antiético™ e "enganoso". A revista cientifica Lancet se viu obrigada a

% Disponivel em: http://www.enciclopedia-crianca.com/vacinacao/segundo-especialistas/autismo-g-
vacinacao. Consultado: 06/07/2018.
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se retratar em relacdo ao estudo publicado uma década antes, dizendo que suas
conclusbes eram “totalmente falsas”. Contudo as consequéncias de tal escandalo ja
tinham deixado marcas na historia do autismo. Apds essas constataces a entidade
americana Autism Speaks decidiu se posicionar a favor da vacinagdo. "Vacinas nao
causam autismo", escreveu a entidade em seu site em 2015. "Pedimos encarecidamente
que todas as criancas sejam vacinadas." Por sua vez, a Generation Rescue?’ ainda
defende e solicita um estudo de criangas vacinadas versus ndo vacinadas, conforme
sustenta Seth Mnookin?® em entrevista cedida a revista Frontline. A quantidade de
pessoas que continuam a acreditar fervorosamente no artigo de Wakefield € na verdade
muito pequena hoje em dia.

Uma epidemia de sarampo no primeiro trimestre do ano de 2017 foi detectada na
Europa resultante da queda da imunizagdo. Foram detectados pelo menos 500
infectados, o que deixou as autoridades em alerta. Em resposta, paises como Itélia e
Alemanha passaram a discutir punigdes para quem deixe de vacinar os filhos.

No Brasil, estudiosos tém observado na ultima década um movimento de pais
que evitam vacinar seus filhos. Sdo pais que tém acesso a informacdo e levantam a
associagdo entre a vacinacdo e algumas patologias, apesar de muitos estudos
comprovarem que essa relacdo ndo existe. Pais se reunem em grupos para discutir seus
temores em relacdo as imunizagcdes. As preocupacdes vao de efeitos colaterais das
injecOes a seguranca das doses. Muitos desses pais ja ndo veem mais algumas doencas
acontecerem e acham que ndo precisam mais vacinar, tal como menciona Paula Adamo
em uma entrevista a BBC®.

A polémica sobre as vacinas deriva de um conflito na area médica que marcou o
século XIX e agora ressurge, impulsionado por novas descobertas e pelo avanco da

medicina, contudo as incertezas ainda persistirdo.

27 A Generation Rescue € uma organizacio sem fins lucrativos que defende a visdo cientifica
refutada lque o autismo e os distdrbios relacionados sdo causados principalmente por fatores ambientais.
Disponivel em: https://en.wikipedia.org/wiki/Generation_Rescue. Acessado em: 29 de maio de 2018.

28 Seth Mnookin é o autor de The Panic Virus : Uma verdadeira historia de medicina, ciéncia e medo e
diretor associado do programa de pds-graduacdo em ciéncia escrita no MIT. Referencia em uma
entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2015. Disponivel em: sethmnookin.com/the-panic-virus/ .
Acesso em: 29 de maio de 2018

2 Entrevista cedida a BBC Brasil em Sio Paulo em 24 julho 2017. Disponivel em:
https://www.bbc.com/portuguese/geral-40663622. Acesso em: 29 de maio de 2018.
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3.4.2 Ativismo pelas abordagens terapéuticas relativas ao autismo

No cenério norte-americano, desde a década de 1970, a op¢do privilegiada é
pelas terapias comportamentais, tal como elucida Donvan e Zucker em seu livro Outra
sintonia (2017). Assim, esse livro nos mostra que, ja em 1965, o psicélogo Ole Ivar
Lovaas, decepcionado com a eficicia do tratamento psicanalitico, inicia seus estudos
para terapéuticas para pessoas com deficiéncia, chegando mesmo a utilizar métodos que
consideramos questionaveis como choques elétricos e puni¢des. Apés um longo
percurso, na década de 1980, apoiado nas ideias de Skinner (1904-1990), Lovaas (1965)
se torna um dos criadores do método Applied Behavioral Analysis (Analise Aplicada do
Comportamento - ABA), originaria do Behaviorismo Radical®®* e da Analise
Experimental do Comportamento®. Trata-se de uma abordagem dentro da Psicologia
constituida por intervencdes baseadas na observacdo e na investigacdo de principios
comportamentais.

Segundo Bagaiolo et al. (2002), o analista que utiliza o0 método ABA precisa
analisar funcionalmente os comportamentos-alvos que contribuam para a construcao de
um repertério comportamental que se sustente em diferentes ambientes, com diferentes
pessoas, gerando uma incluséo social, escolar e profissional. A atuacdo desse analista
segue duas grandes frentes:

o Ampliacdo e aquisicdo de comportamentos deficitarios ou inexistentes no
repertorio, nas areas: verbal, académica e pré-académica, social, de brincar, profissional,
de atividade fisica, artistica;

o Diminuicdo de comportamentos em excesso e que sdo inadaptativos
como: restricdo de interesses e motivacdo, comportamentos auto-estimulatérios - como
as estereotipias motoras e vocais, birras, comportamentos agressivos em relacdo ao

outro e a Si mesmo.

30 Behavorismo radical: influenciado pela fisiologia e pela teoria da selegdo e evolugdo natural de Darwin
desenvolveu uma filosofia da ciéncia prépria para compreender e estudar 0 comportamento das espécies.
Disponivel em : https://www.comportese.com/2018/02/tratamento-baseado-na-aba-analise-do-
comportamento-aplicada-x-tratamentos-aba-like Acessado em: 20 de julho de 2018

31 Analise Experimental do Comportamento - AEC teve como objetivo investigar de maneira mais precisa
e confidvel as relacbes entre o comportamento e o ambiente e com isso conceitualizar e aprimorar as leis
empiricas do comportamento. Disponivel em : https:.//www.comportese.com/2018/02/tratamento-
baseado-na-aba-analise-do-comportamento-aplicada-x-tratamentos-aba-like Acessado em: 20 de julho de
2018.
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No método ABA sdo desenvolvidas estratégias que utilizam de reforcadores,
recompensas e repreensfes, a fim de gerenciar os comportamentos: em caso de
comportamento positivo, hd uma recompensa como forma de estimular determinada
pratica com a expectativa que esta atitude seja repetida posteriormente. Em casos de
comportamento negativo, como meio de inibir tal atitude, pode haver repreensao.

Outra estratégia utilizada para garantir sucesso do método ABA é o ensino de
habilidades que estimulem atitudes positivas: ensinar habilidades que permitem que os
individuos sejam bem-sucedidos e menos dependentes do comportamento problematico
que pode gerar atitude negativa para atender as suas necessidades (BAGAIOLO et al,
2002).

Nesse mesmo periodo (1965), outro psic6logo, Eric Schopler, considerado como
um “‘anti-Bettlheim” por sua oposicdo a inculpacdo das maes, vai apresentar, apos
longos estudos experimentais, a metodologia Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children (Tratamento e Educacdo para Autistas e
Criancas com Déficits Relacionados com a Comunicagdo TEACCH), baseada no
“condicionamento” do autista para a realizacdo de tarefas cotidianas e académicas, bem
como a reducdo de estereotipias e comportamentos considerados socialmente
inadequados (LEWIS; LEON; 1995). O método TEACCH foi desenvolvido na década
de 1960 nos Estados Unidos, em resposta ao movimento dos pais que reclamavam da
falta de atendimento educacional para as criangas com autismo (BRASIL, 2003).

Segundo Lewin e Leon (1995), os pontos de apoio do TEACCH seriam: uma
estrutura fisica bem delimitada, com cada espaco para a funcdo; atividades com
sequéncias e que as criancas saibam o que se exige delas, uso direto de apoio visual.
Conforme o método for reavaliado cada crianca consegue ir mudando suas rotinas para

que va se desenvolvendo. E definem o método TEACCH como:

Um programa de atendimento que envolve basicamente a psicologia
comportamental e a psicolinguistica. Tem como objetivo apoiar o autista a
chegar a idade adulta com o0 maximo de autonomia possivel. Ajudando-o a
adquirir habilidades de comunicacdo para que possam se relacionar com
outras pessoas e, dentro do possivel dar condi¢Bes de escolha para a crianca
(LEWIS; LEON, 1995, p. 223).

O método TEACCH utiliza uma avaliacdo da idade de desenvolvimento de
criangas com autismo ou outros transtornos do desenvolvimento, denominada PEP-R

(Perfil Psicoeducacional Revisado) para avaliar a crianga, oferecer informagdes a
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respeito de diversas areas do desenvolvimento, determinar seus pontos fortes e de maior
interesse, e suas dificuldades e, a partir desses pontos, montar um programa
individualizado (LEON, 2002). O PEP-R oferece informagdes relativas ao
funcionamento do desenvolvimento nas areas de: Imitacdo, Percepcdo, Motora Grossa
Motora Fina, Integracdo Olho-Mao, Desempenho cognitivo e Cognitivo Verbal. O PEP-
R também identifica niveis de anormalidades de comportamento nas &reas de
Relacionamento e Afeto, Brincar e Interesse por Materiais, Respostas Sensoriais e
Linguagem. O kit PEP-R é constituido por uma série de brinquedos e materiais
pedagogicos que sdo apresentados a crianca de uma forma ludica e estruturados como
jogo e brincadeira.

Vaérios conflitos, relacionados a essas respectivas préaticas terapéuticas entre
Lovaas e Schopler foram marcantes na historia da terapia cognitivo-comportamental. O
método TEACCH avanca em relacdo ao ABA, na década de 1990, mas alguns
seguidores do metodo ABA seguiram respeitando-o e defendendo-o0, como nos mostram
(DONVAN e ZUCKER, 2017, p. 250-258).

Outro método de tratamento € o Sistema de Comunicacdo por troca de figura
(Picture Exchange Communication System - PESC), o qual foi criado para auxiliar as
criangas e adultos com autismo associado a outros disturbios a desenvolver a habilidade
de comunicacdo. Consiste em um sistema de comunicacdo por meio de figuras, em que
0 aluno desenvolve as habilidades linguisticas e cognitivas. Bosa (2006, p. 48) esclarece
que ‘“‘esse sistema facilita tanto a comunicagdo quanto a compreensdo, quando se
estabelece a associacdo entre a atividade e simbolo”, ou seja, quando o aluno autista
consegue associar a figura mostrada a palavra, ele consegue compreender que ambas
significam a mesma coisa, facilitando, assim, a sua comunica¢gdo com o outro.

Em sintese, esses tratamentos tém como alvos principais as habilidades de
interacdo social e linguagem, a fim de torna-las o quao funcional quanto possivel, e
comportamentos desadaptativos, trabalhando para atenua-los.

Na Franca, o termo espectro autista indica pluralidade, mesmo que alguns tracos
gerais possam sempre ser encontrados na crianga autista, seus desenvolvimentos, suas
capacidades, responsividades variam enormemente, podendo também variar, com
proveito para a crianca, as possibilidades de tratamento. Assim, a singularidade da
crianca retorna ao primeiro plano, por trds da generalizagdo que todo diagnostico
médico implica. Naquele pais, também depois do reconhecimento legal do autismo

como deficiéncia, os debates se acirraram, levando determinados grupos a pleitearem
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uma regulamentacdo especifica para metodologias clinicas pautadas pela cientificidade.
Hé& conflito entre seguidores da corrente cognitivo-comportamental, apresentada como
“de carater cientifico” e a psicanalise, considerada como ‘“hegemonica” na clinica
francesa (ARAUJO, 2013 apud LAURENT, 2014).

A abordagem psicanalitica considera a singularidade de cada sujeito no campo
da linguagem, mesmo sem uma fala discursiva, com possibilidades de insercédo e laco
social, com condic¢des de se relacionar com os outros na sua diversidade. Percebe o
autista com seus sintomas de dificuldade de interacdo, problemas da comunicacédo e
interesses restritos e repetitivos. Esse tratamento visa a abertura do fechamento
autistico, a partir da construcdo de uma relacdo de confianca (transferéncia), o que
favorece a socializacdo, a facilitacdo da vida cotidiana e 0 acesso a aprendizagem
(KUPFER; BASTOS, 2010). Essa abordagem visa a promocéo da interacdo social e da
diferenciacé@o do sujeito, visto que o uso da linguagem somente adquire sentido quando
esta se direciona para o “outro”. Ademais o “outro” somente pode existir se existe um
“eu” e ¢é nesse eu que essa abordagem € centrada.

Kupfer; Bastos (2010) ressaltam os objetivos dessa abordagem:

e Minimizar dificuldades e/ou angustias;

e Ampliar as capacidades de aprendizagem;

e Permitir a localizacdo das fragilidades nas trocas emocionais e afetivas
que levam ao isolamento;

e Acolher a familia e inclui-la como parceira do trabalho;

e Viabilizar troca interdisciplinar com outros profissionais.

No livro A batalha do autismo, Laurent (2014) aborda as diferencas de
tratamento do autismo. Instigado por uma recente campanha midiatica que motivava o
governo francés a concentrar todo o atendimento aos autistas em protocolos de
reeducagdo comportamental, esse psicanalista lacaniano questiona o atual “surto de
autismo” e o proprio Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais®?
(DSM). Segundo Laurent, o autismo ndo pode ser entendido por uma perspectiva
reducionista, pois ndo se trata de um transtorno puramente cognitivo e, assim, ndo pode

ser encontrada uma solucdo Unica que defenderia a escolha autoritaria por uma Unica

32 DSM - manual para profissionais da area da satide mental que lista diferentes categorias de transtornos
mentais e critérios para diagnostica-los, de acordo com a Associacdo Americana de Psiquiatria (American
Psychiatric Association - APA)



https://pt.wikipedia.org/wiki/Associa%C3%A7%C3%A3o_Americana_de_Psiquiatria
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abordagem. Laurent (2014) situa o autismo, entdo, no ambito de uma batalha pelo
respeito a diversidade.

O que ndo se pode desconsiderar € que qualquer intervencdo escolhida para o
tratamento do autista deve levar em conta a idade do diagndstico, o inicio do tratamento
e 0 grau de comprometimento de aspectos como linguagem, interacdo social e
funcionamento cognitivo.

Levando-se em consideracdo a inexisténcia de intervencdes completamente
eficientes, existem varios tratamentos dispondo de igual variedade de efetividade para
cada caso, baseando-se no nivel de especializacdo do profissional envolvido ou, ainda,
com equipes multidisciplinares.

Segundo Cavalcanti e Rezende (2010), é importante pensar que O
reconhecimento de perspectivas, por vezes antagbnicas nos diferentes campos
epistemologicos das abordagens terapéuticas, faz com que se possa confronta-los em
seus discursos nas praticas terapéuticas, visando fortalecer as coeréncias argumentativas
das abordagens terapéuticas voltadas para o autismo. Tal discussdo pode ter permeado e
influenciado politicamente 0 movimento social acerca do autismo.

Como ja mencionado no capitulo anterior, as divergéncias entre 0s movimentos
pro-cura e anti-cura do autismo influenciam significativamente no tema da abordagem
terapéutica. De acordo com ORTEGA (2009) ndo ha consenso entre 0s grupos pro-cura,
(dirigidos por pais de autistas que consideram o Transtorno do Espectro Autista como
uma patologia que pode ter cura) e os grupos anti-cura (protagonizados pelos defensores
da “neurodiversidade” e que defendem as caracteristicas dos autistas como ndo
necessariamente patolégicas na medida em que seriam uma “maneira de ser”).

O autismo é uma condicdo permanente; a crianga nasce com autismo e torna-se
um adulto com autismo, marcando a complexidade do tratamento, exigindo uma
evolucdo nas abordagens terapéuticas com objetivo de beneficiar as pessoas com
autismo e suas familias e também condi¢c6es de superacdo dos desafios de implantacao
de uma rede qualitativa de servicos. Sabe-se que servicos terapéuticos, educacionais e
comunitarios melhores e mais disponiveis poderdo mudar o prognostico de autistas em
longo prazo (KOBAYASHI; MURATA; YOSHINAGA, 1992).

3.4.3. Autistas ativistas
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Na histdria do autismo, 0s proprios autistas passam a ser ativistas de sua propria
causa. Afinal, muitas producdes de autistas tém sido difundidas e admiradas ao longo da
historia. Como exemplo, citamos as criacdes da artista Jessica Park, cujo autismo ja foi
evocado neste estudo: sua primeira exposicao individual de arte foi no Museu de Arte
Williams College, em agosto de 1995, apds a morte de sua mae. Contudo o livro de
Temple Grandin, Emergence Labeled Autistic (“Emergéncia rotulada autistica”), em
1986, foi o primeiro produto produzido por um autista que trazia para a “sociedade
neurotipica” o “mundo do autista”, pois era um livro escrito por quem realmente poderia
externar, como autista, 0 mundo autista.

Neste livro, Grandin aborda o isolamento e os medos sofridos pelos autistas e
suas familias, bem como destaca a forca silenciosa de uma mulher que insistiu em um
milagre, pois ndo achava que as pessoas com autismo tivessem uma vida interior.
Grandin conseguiu se formar em Veterinaria, tornando-se reconhecida pelo trabalho
desenvolvido na administracdo de gado. Em um congresso de 1986, sobre autismo, ela
conheceu Sullivan, que a convidou para palestrar no congresso de 1987. Mesmo com
todas as suas dificuldades para fazer tal apresentacdo, ela a realizou e conseguiu
conquistar desde entdo um grande publico interessado pelo autismo. Diversas outras
publicacbes tém sido sustentadas por Grandin, tornando mais proximos os mundos do
“neurotipicos” ¢ dos “atipicos”. Esse amplo conhecimento publico chamou atengéo
também de Emily Gerson Saines®, que se interessou por produzir um filme com a
historia de Grandin. Por meio dela, comegou-se a perceber que, mesmo com um
diagnostico de autismo, o potencial produtivo pode se fazer presente.

Contudo, o inverso também se observa como no caso de Michael John Carley,
abordado por Donvan e Zucker (2017, p. 509): ele enfrentou muitas dificuldades,
apresentava um comportamento irreverente, chegando a ser preso por diversas vezes,
pois sua deficiéncia parecia invisivel e assim ndo era compreendido nas suas
dificuldades. Ele mesmo se considerava diferente e ndo deficiente.

Em 14 de dezembro de 2012, ocorreu um tiroteio na escola primaria de Sandy
Hook, nos Estados Unidos, ocasionando um massacre realizado por Adam Lanza, o
qual tinha o diagnostico dentro do espectro autista. Nessa época a sociedade, em parte,

comecou a relacionar o diagnostico de autismo com o risco de seguranca publica da

33 Famosa produtora de estrelas de cinema e mae de Dashiell, autista de comportamento complexo.
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atuacdo de Lanza. Carley, em sua consciéncia, tratou de explanar que o ato de Lanza
nada tinha a ver com o espectro:
Pedimos a todos, por favor, ndo se deixem prender excessivamente ao angulo
do espectro, concentremo-nos, isso sim, no luto; lamentemos a dor e que de
fato tdo terrivel e tragico se tenha abatia sobre nds neste dia horrivel
(DONVAN e ZUCKER, 2017, p. 510).

Outra ativista que marca a historia do autismo é Jim Sinclair, que integrava e
liderava o movimento pelos direitos dos autistas juntamente com seus colegas autistas
Kathy Lissner e Donna Williams. Formou-se e coordenou a Autism Network
International (ANI) em 1992. Em sua posicéao ativista Sinclair lutava para que os pais
ndo recebessem o diagnostico como um golpe do destino e escreveu o ensaio “N&do

chores por n6s”, do qual destacamos a seguinte passagem:

Vocé ndo perdeu uma crianca ao autismo. Vocé perdeu um filho porque a
crianca que vocé esperou nunca veio a existir. Isso ndo é culpa da crianca
autista que existe, e ndo deveria ser nosso fardo. Precisamos e merecemos
familias que possam nos ver e valorizar por n6s mesmos, ndo familias cuja
visdo de no6s é obscurecida pelos fantasmas de criancas que nunca
viveram. Aflija se vocé deve, por seus préprios sonhos perdidos. Mas nao
chore por nés. Estamos vivos. Somos reais (SINCLAIR, 1993).

Os ativistas autistas lutam apoiados no advento da neurodiversidade, pois
consideram que o autismo ndo é uma doenca a ser curada, mas parte de sua identidade.
A neurodiversidade seria a expressdo da biodiversidade humana, ndo algo patologico
que precisaria ser adequado ao modelo qualificado como “neurotipico”. Assim, luta-se
por direitos civis, para ser ouvido em tomadas de decisdes e legislacGes sobre a propria
vida autistica. E 0 que defende, por exemplo, a ativista autista Amy Sequenzia®* em
uma entrevista para a revista Autismo em traducdo: “Estamos lutando pelo direito de
participar e sermos incluidos. Estamos lutando para que o resto do mundo entenda e
respeite o lema do Movimento pelos Direitos dos Deficientes: Nada sobre s6s, sem
nos.”

Essa perspectiva esta presente na conquista do exercicio dos direitos da pessoa
com autismo. Trata-se de um movimento de luta para que todas as resolu¢des politicas

sejam decididas com participacao efetiva dos proprios autistas e ndo por intermédio de

34 Entrevista com a escritora e ativista autista, Amy Sequenzia, que saiu originalmente no blog Carnival
of Souls, de Sydney Parker. A entrevista serviu como pesquisa para uma matéria que Sydney fez sobre a
terapia ABA para 0 jornal The Guardian. Disponivel em:
https://autismoemtraducao.com/2015/05/12/entrevista-com-amy-sequenzia. Acesso em: 09 de junho de
2018.
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seus representantes, pois 0s autistas ativistas acreditam serem capazes para tais

resolucdes.

3.4.4. Ativismo da causa autista na internet

A internet € um meio de comunicacdo que tem sido muito utilizado para unir os
individuos em prol de certas causas, por meio das mobilizacbes sociais. Foi assim com
Barbara Kirby, em 1993, diante do pouco conhecimento do diagnostico de Sindrome de
Asperger de seu filho, e em busca de mais experiéncias, criou o primeiro grupo de
discussdo on-line dedicado ao autismo, denominado The Oasis Guide to Asperger
Syndrome — OASIS (DONVAN e ZUCKER 2017, p. 502). Rapidamente, Kirby
conseguiu muitos adeptos demonstrando que as lutas que impulsionam 0s movimentos
sociais ganham, na internet, forca, repercusséo e efetivagdo em maiores proporcoes.

A internet pode ser considerada como uma revolugdo no campo da comunicagéo,
alterando significativamente a producéo e a distribui¢cdo de noticias, assim como sua
recepcdo e as respostas social dada a ela. O ativismo também sofre suas influéncias.
Afinal, a internet favorece uma comunicacdo imediata, uma reducdo dos custos para
efetivar essa comunicacdo e uma ampliacdo inestimavel de seu raio de acdo. No que
concerne ao ativismo, consideramos que a internet atua em trés eixos: dar visibilidade as
causas; facilitar a mobilizacdo e o encontro, reunindo pessoas em torno de uma causa;
possibilitar a movimentos sociais a ressignificagdo do seu contetdo.

Com uma proposta distinta do grupo mencionado OASIS, outro grupo
cibernético foi criado, em 2004: Wrong Planet (Planeta Errado) por um autista
adolescente. Sua finalidade é diferente porque pretende amenizar sua soliddo. Alex
Plank tinha, entdo, dezessete anos e esperava encontrar seus pares e, assim, trocar
experiéncias, mas os sites até entdo, voltados para o autismo, tinham somente a
participacdo dos pais. Plank reformula o site dando-lhe a conota¢do de comunidade:
protegidos pela virtualidade, os autistas poderiam se expressar sem 0 receio do
julgamento de outrem. (DONVAN e ZUCKER 2017, p. 502). Verificamos, entdo, a
partir desse grupo criado por Plank como, por meio da internet, 0s movimentos sociais
conseguem atrair novos militantes, ampliar sua proporcdo, criar novos modelos

culturais e novos cddigos sociais. Assim, a comunidade Wrong Planet conseguiu
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aglutinar os chamados Autistas de Alto Funcionamento, ou 0s Aspergers, que tinham
sua visibilidade até entdo somente pela voz de da ativista Grandin.

Segundo Castells (2007, p. 21), a sociedade se remodela e cria o estatuto da
sociedade em rede denominada por utilizacdo de tecnologias de informacdo e
comunicagéo para se articular socialmente, se comunicar e se organizar. A informacao
é produzida e disseminada democraticamente. O engajamento em causas de interesses
comuns também foi facilitado com o uso da rede: rapidamente e apenas com um clique,
é possivel participar e compartilhar causas e interesse comuns, tendo a possibilidade de
formular peticOes, participar de abaixo-assinados, divulgar propostas de lei que véo ao
encontro de seus ideais, construir novas representagdes sobre grupos estigmatizados,
dentre outras medidas capazes de transformar o cenério social, politico e juridico da
protecéo.

Muitos movimentos sociais comegcam em paginas virtuais e se estenderam para
as ruas. Um exemplo, no Brasil, foi o primeiro projeto formulado por pais e familiares
de autistas a ser aplicado em ambito nacional, intitulado “pro-direitos dos autistas”. O
Projeto de Lei n° 1698/2011 ja havia sido aprovado na Camara dos Deputados e
aguardava apreciacdo no Senado Federal; manifestagdes surgiram em diversas cidades
brasileiras, para dar visibilidade a “luta” e pedir urgéncia na aprovagdo do projeto, que
reconhecia o autista como pessoa com deficiéncia, como retrata Nunes em sua tese de
mestrado, em 2014,

Os movimentos ativistas pelo autismo tém se intensificado ultimamente no
Brasil e sua mobilizacéo € facilitada pela internet como ferramenta fundamental, ndo so6
com o objetivo de visibilidade, mas também a procura de equidade e garantia de
oportunidades. Ocorrem marchas pelas ruas, ocupacdo dos espacos publicos em
comemoracdo a datas em torno do tema autismo, iluminacdo de monumentos nos
eventos com a cor azul, adotada como simbolo do autismo.

De acordo com Melucci (1999, p. 74), as redes sdo formadas por pequenos
grupos imersos na vida cotidiana com fins especificos e caracterizam-se pela associacédo
maltipla, pela militdncia parcial e efémera; e pelo desenvolvimento pessoal e

solidariedade afetiva como condi¢des para participacdo. Nesse sentido, a ideia de sujeito

% NUNES, F. C F. Atuacéo politica de grupos de pais de autistas no Rio de Janeiro: perspectivas para o
campo da saude Dissertacdo de Mestrado, UERJ Rio de Janeiro. 2014. Disponivel:
file:///C:/Users/drimu/OneDrive/Documentos/tudo%20sobre%?20ativismo%20autismo/Atuacac_politica_

de_grupos_de_pais_de_au.pdf. Acessado: 03 de margo de 2018.
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de Touraine (1998), como ator de sua agdo, € valida para entender a formacgédo dos atores
coletivos, e sua articulacdo também se faz presente com nos grupos formados na
internet ou a partir dela. Portanto, 0s movimentos sociais ndo se restringem a luta de um
sujeito privilegiado, mas passam a existir como atores que, naquele determinado
contexto de interesses e oportunidades, estdo conectados virtualmente, exercendo o
principio da totalidade.

Varios exemplos de pais ativistas na causa autista sdo visualizados na internet:
como um primeiro exemplo, podemos citar Katie Wrigtht (2005) que, ao se posicionar
perante a polémica das vacinas e também divergente da Autism Speaks, utilizou sua
vasta rede social para defender que a causa do autismo de seu filho Christian foi
determinada por vacinas (DONVAN e ZUCKER, 2017).

Alguns exemplos de ativistas no Brasil em rede: temos a ativista Angela Amaral,
fundadora da GAAPE®® (Grupo de Amigos de Autistas de Petropolis); Inacio Urrutia®’
que criou um video que, por ser um desenho animado e protagonizado por criangas,
tornou-se uma ferramenta importante para educar 0os menores sobre esse tipo de
diversidade funcional. Outro exemplo € do cartunista Fulvio Pacheco com seu blog
Relatos Azuis®®, no qual ndo s6 expde sua experiéncia com o autismo de seu filho
Murilo, como a sua experiéncia pessoal, pois foi também diagnosticado com a
Sindrome de Asperger e traca a relagdo com as habilidades artisticas por meio da
historia de personalidades; propde ainda na forma de revista em quadrinhos um material
atil para ajudar a entender o Espectro do Autismo e a importancia da inclusdo dos
autistas na sociedade.

Segundo Isaiah Berlin (apud AZEVEDO, 2010, p. 38) entre as necessidades do
individuo estd a necessidade de pertencimento a um grupo social. Pertencer a um
determinado grupo e ser incluido nele implica simultaneamente estar separado e
diferenciado de outro. A condicdo de pertencimento social é vital para qualquer
individuo e as redes virtuais viabilizam tal processo. Atualmente, sdo inimeros 0s
movimentos ativistas nas redes virtuais, ou seja, muito ja se evoluiu no que diz respeito
a construcdo de uma sociedade mais igualitaria, mas muito esta ainda por se construir
quanto ao autismo. Contudo, o essencial é buscar a qualidade de vida e a condicao de

funcionamento de forma autbnoma, evidenciando o0 autista como quem pode

36 Acesso no endereco: www.gaape.org.br
37 Acesso no endereco: https://vimeo.com/49295228
38 Acesso no endereco: http://relatosazuis.blogspot.com/
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perfeitamente pertencer a sociedade e abandonando a perspectiva deficitaria, ou seja,

marcando a sociedade com sua diversidade.

4 EFEITOS SOCIAIS DO ATIVISMO PRO AUTISTA NA INTERNET

O autismo vem obtendo cada vez mais a atencdo dos estudiosos de Ciéncias
Sociais ndo somente pela forma pela qual afeta a personalidade e identidade do
individuo, mas tambeém como afeta as unidades sociais, como a familia e 0 meio e como
estes lidam com o transtorno e seus afetamentos e suas representagdes.

Constatamos a existéncia de muitas comunidades que se formam a respeito do
autismo. Comunidades autistas criadas por autistas e comunidades criadas por seus pais
ou interessados no autismo. A existéncia dessas comunidades é vista tanto online,
quanto offline. Nesse estudo elegemos o campo on line para observa-las como criacdes
de pais com filhos autistas, em decorréncia da capacidade de disseminacdo de contetdos
em tempos e espacos distintos e da abertura a novos atores para criar seu proprio meio
informacional.

Como ja mencionado no capitulo 3 e elucidado por Donvan e Zucker (2017) a
historia do autismo sempre foi marcada por praticas ativistas. Inicialmente essas
praticas buscavam o diagndstico, os direitos civis do autista, bem como sua incluséo no
ambito educacional e da interacdo social. Com o advento da neurodiversidade essa luta
ganha ainda um novo formato no que diz respeito, grosso modo, a discussdo do carater
patolégico ou ndo do autismo.

Para coletar contetdos audiovisuais produzidos no ciberespaco, nos quais o
autismo é representado por pais com filhos autistas, foi criada uma ficha ou protocolo
contendo as seguintes informag6es sobre esses produtos apresentados nos canais do tipo
sites, fanpages, blogs, facebook. As fichas continham simbolo, nome, endereco
eletronico, idealizador, formacao académica do idealizador, estado de origem, nome do
filho autista, ano de nascimento deste, data da criacdo, tempo de existéncia, tempo entre
o nascimento do filho e a data de criacdo, objetivo inicial, acbes desenvolvidas,
elementos relativos a novas representacdes do autista construidas. Inicialmente foram
selecionadas as organizagdes ativistas, 0 nimero de acessos e nimero de seguidores nao
estdo disponiveis em todos 0s movimentos pesquisados, por ndo serem dados de acesso

publico.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Fam%C3%ADlia
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Listamos, no ambito nacional, os movimentos, eleitos por esse estudo, realizados
por pais de autistas que produzem materiais audiovisuais e utilizam na sua maioria a
internet para agrupamento, e que se destacaram como resultados do maior nimero de
redirecionamentos nas buscas na internet, uma vez que o nimero de acessos nao esta
disponivel em todas as organizacdes.

As organizagdes selecionadas foram:

1. Projeto Autimates

MOAB (Movimento Orgulho Autista Brasil)
Meu filho era autista
Mundo da Mi
Lagarta Vira Pupa
Superando o Autismo
Academia do Autismo
UniTEA

Bendito Espectro

© © N o g Bk~ wDN

10. De repente autista

4.1 ASPECTOS METODOLOGICOS

Esta pesquisa se iniciou com pesquisa bibliografica para levantamento e
sistematizacd@o de conceitos pertinentes a investigacdo: autismo, ativismo e ativismo de
pais de autistas, movimentos sociais, tal como feito nos capitulos precedentes. Livros,
teses, dissertacOes, artigos e publicacdes na web deram suporte e conteudo ao problema
e objetivos deste estudo. Em seguida, foi realizado o levantamento de grupos/individuos
engajados na causa autista na Internet cujo contetdo publicizado, foi veiculado pelos
canais mencionados: posts, blogs, fanpages, sites, facebook, os quais abrem a possibilidade
de interacdo responsiva. Essa abordagem qualitativa foi utilizada basicamente, conforme
Minayo e Sanches (1993), para identificar possiveis significados presentes nos
conteddos disponiveis e na linguagem comum. Na andlise de dados qualitativos, apds a
coleta, o pesquisador sistematiza os dados obtidos por meio de procedimentos que
tenham a capacidade de criar uma analise clara, compreensivel, confiavel e, se possivel,
original sobre o objeto de estudo. Compete ao pesquisador dar significado aos dados

coletados, com auxilio da bibliografia estudada. No caso da pesquisa ora apresentada a
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analise de conteudo foi escolhida na busca do sentido ou dos sentidos de contetdos
sobre o autismo.

O campo de estudo da presente pesquisa foi o ciberespago, o qual vem abrindo
novas oportunidades aos cientistas sociais, exigindo a reinvencdo dos atuais processos e
técnicas de pesquisa sem abandonar, no entanto, as perspectivas ja consolidadas (campo
fisico e bibliografico). J& hd algum tempo a pesquisa social na internet tem sido
importante espago exploratdrio e de interesses de muitos pesquisadores e de varias areas
de conhecimento, por ser um excelente espaco para utilizagdo de procedimentos e
técnicas de coleta de dados no desenvolvimento de pesquisas e estudos cientificos na
contemporaneidade.

Pode-se chamar a atencdo para o fato de que a internet pode ser vista como
objeto, espaco ou local passivel de utilizacdo de ferramentas de pesquisa.

Embora facilite bastante o trabalho do pesquisador pela praticidade que lhe ¢
caracteristica, reduzindo custos e 0 uso do recurso tempo, dando capacidade de acesso a
um grande nimero de pessoas, diminuindo distancias, dando opgdes de sincronia ou nao

a pesquisa e facilitando a edicdo dos dados coletados. Batista (2012, p.173) lembra que:

[...] o0 acesso a internet ainda ndo é universal e tal tipo de pesquisa ainda é
vista com certa desconfianca pelos participantes pela questdo da
confidencialidade das respostas e pela falta de contato pessoal, o que
inclusive compromete a espontaneidade, ponto forte da pesquisa qualitativa.

O procedimento metodoldgico escolhido nesta pesquisa, a analise dos contetidos
postados na internet, foi facilitado por se tratar de coleta de material publicado e de livre
acesso. Contudo, alguns autores de blogs e paginas na internet foram comunicados da
pesquisa e da mencdo de seus trabalhos neste estudo e se disponibilizaram a auxiliar em
dados que fossem necessarios.

Na pesquisa de campo realizada encontramos consideravel diversidade de
materiais audiovisuais que tem como autores pais com filhos autistas que se nomeiam
como ativistas na causa autista. Nessa coleta elegemos 10 produtos (blogs, fanpages,
facebook e sites) cujos representantes atuam em prol dos seus filhos autistas e que se
destacaram pelo recebimento de redirecionamentos recorrentes.

Embora haja vantagens atrativas para o pesquisador (economia de tempo e
recursos, amplitude geografica de aplicacdo da pesquisa ou alcance maior de pessoas), 0

pesquisador deve diagnosticar sua real necessidade, de maneira a melhor adaptar os
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procedimentos e técnicas disponiveis. Nesse sentido, torna-se Util atentar ndo so para 0s
beneficios apresentados, como também observar as limitacGes e dificuldades na escolha
do uso da internet na pesquisa cientifica, tais como veracidade do contetido publicado

abrangéncia e dominio das ferramentas digitais, dentre outros.

4.2 ANALISANDO CONTEUDOS

A selecdo dos movimentos pré-autistas resultou no quadro a seguir:
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Como consta na introducdo desse trabalho, os objetivos que nortearam a
pesquisa foram: verificar o tipo das a¢Oes pro-autistas na internet, buscar entender as
motivacOes que levam alguns pais a ingressarem na causa, refletir sobre os possiveis
efeitos politicos desse engajamento e sua contribuicdo para a construcdo de novas
representacfes do autista. A analise seguinte procurou responder a essas questes.

Historicamente, a luta por direitos marca o século XX por mobilizagdes sociais
com as pessoas com deficiéncia, e ndo apenas para elas, num diferencial cuja amplitude
pode ser compreendida em Tajfel (1984) na afirmacdao de que “as novas demandas das
minorias se baseiam no seu direito de decidir ser diferentes de acordo com seus proprios
termos e ndo nos termos implicitamente adotados ou explicitamente ditados pelas
maiorias” (TAJFEL, 1984, p. 357).

Conforme ja indicado, consideramos ativistas acdes promotoras de
ressignificaces ligadas a condicdo do autista, que tém contribuido para criar novas
perspectivas tanto para o sujeito que se enquadra no transtorno quanto para oS outros
que participam diretamente de sua vida ou que sdo simplesmente interessados no
assunto. O ativismo pode ser também entendido como “qualquer doutrina ou
argumentacdo que privilegie a préatica efetiva de transformacdo da realidade em
detrimento da atividade exclusivamente especulativa”. (FERREIRA, 1986, p. 194).

Podemos dizer que o ativismo visa o “empoderamento” (empowerment) de um
determinado grupo oprimido. Os movimentos ativistas sdo acionados para proteger
grupos que sofrem por alguma estigmatizacdo pela sua singularidade no contexto
comunitario. A seguir apresentamos um breve perfil de cada um deles.

O Movimento Orgulho Autista Brasil (MOAB) é uma organizacdo ndo-
governamental, sem finalidades lucrativas. Tem como objetivo principal buscar a
melhoria da qualidade de vida para as pessoas diagnosticadas com autismo e para as
suas familias. Para isso desenvolve uma série de acdes, projetos e programas, inclusos
no ambito do poder legislativo. Tem em sua historia a responsabilidade pela elaboracéo
da Lei Federal n. 12.764/12 (Lei Berenice Piana) e da Lei Distrital n. 4.568/11 (Lei
Fernando Cotta), que buscam a criacdo e a execucdo de politicas publicas para 0s
autistas. O Movimento é formado por pais, maes, amigos e simpatizantes da causa,
todos voluntarios. Suas agGes ocorrem em escolas, empresas e com a populacdo em

geral levando conscientizacdo e informacdo sobre a importancia do conhecimento a
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respeito do autismo e da inclusdo dos autistas. Apresenta coordenadores por varios
estados do Brasil e também no exterior, como Canadé e Estados Unidos. Fatima Kwant
foi convidada a assumir a coordenadoria, mesmo estando esta fora do Brasil.

Executa vérios trabalhos como, por exemplo:

o Dia do Orgulho Autista: celebrado no dia 18 de junho, tem como objetivo
mudar a visdo negativa dos meios de comunicacdo quanto ao autismo, e também da
sociedade em geral, passando o autismo de “doenga” para “diferenca”, destacando a
neurodiversidade.

o Prémio Orgulho Autista: com a premiagdo visa destacar aqueles que
direta ou indiretamente contribuiram significativamente para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas diagnosticadas autistas e suas familias.

o Desabafo Autista / Asperger: encontro com profissionais, pais e
interessados no tema do autismo a fim de trocar experiéncias e informacdes a respeito.

o Blitz do Autismo: com apoio da Policia Rodoviaria Federal do Distrito
Federal sdo distribuidos panfletos, informando a respeito dos sintomas e caracteristicas
do autismo.

o Autismo e familia: tem como objetivo prestar apoio psicolégico para
todos os envolvidos com os autistas.

O movimento Projeto Autimates tem como seu principal objetivo difundir
informacGes precisas e relevantes sobre o espectro do autismo em todo o mundo. A
intencdo € reprogramar a ideia de autismo como uma deficiéncia e transforma-la em
uma pessoa com capacidade ativa. Sua fundadora, Fatima Kwant, atualmente reside na
Holanda, mas periodicamente vem ao Brasil para ministrar palestras em eventos sobre o
tema, inclusive palestras na Assembleia Legislativa. O projeto também direciona
politicas publicas na Holanda, a exemplo das moradias (ou residéncias) assistidas,

projeto ja executavel na Holanda por duas décadas.

Todas as a¢des do Autimates sdo totalmente voluntérias e temos como exemplo:

o Palestras sobre todos os aspectos de desordens do espectro autista;
o Coaching (online) para pessoas com autismo e seus pais;
o Reunifes bimestrais para os pais de criangas com autismo;

o Escreve artigos relacionados com perturbagdes do espectro do autismo.
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O movimento Mundo da Mi tem como objetivo a divulgacdo do autismo no
Brasil, apresentando e compartilhando experiéncias e relatos pessoais na vivéncia com
sua filha Milena, acreditando assim auxiliar outras familias a lidar com o autismo. Traz
relatos das caracteristicas cronoldgicas de Milena e suas dificuldades no processo
inclusivo. Atua voluntariamente produzindo textos para o blog e gravando audios dos
temas desses textos. Recebe a todos que a procura e realiza trocas com esses.

O movimento Superando o Autismo teve inicialmente o objetivo de reunir
informacdes dos sentimentos envolvidos na familia apds diagndéstico, para acessa-las no
futuro. Atualmente se transformou numa ferramenta de comunicagdo com outros pais
trocando as conquistas e dificuldades e dessa forma facilitando aceitacdo das diferencas
mundo. Publica tanto textos com o objetivo de alimentar a trocas com outros
interessados na causa, textos esses de sua autoria ou ndo.

O movimento Bendito Espectro foi criado com o objetivo de compartilhar
emocoes, descobertas e inquietacdes pos-diagndstico, relatando as emogdes pertinentes
e promovendo a visibilidade das potencialidades existentes no autismo. Contudo a
criadora resolve finalizar em janeiro de 2018, devido aos caminhos que sua vida foi
tomando, o que impossibilitou a dedicacdo que tal movimento demanda. O blog nao
apresentava carater cientifico, contudo trazia postagens informativas com artigos sobre
temas que abordavam tratamentos, incluséo e politicas.

O movimento De Repente Autista foi criado com o objetivo de aprofundamento
no conhecimento dos tratamentos necessarios para o autismo, o que se solidifica como
luta até a sua adequacdo, e também para a batalha contra o preconceito existente pela
falta de informacéo a respeito do autismo. Michele, mde de Enzo, em um de seus posts
aborda a inclusdo como sendo de responsabilidade de todos, ao fazer uma visita na

Universidade Federal:

Hoje fomos ao evento na Universidade Federal de Minas Gerais, realizado
pelo pessoal do Praia-UFMG. Lindo evento, lindo domingo, lindas criancas
convivendo harmoniosamente com as diferencas. Que a inclusdo seja, cada
vez mais, uma realidade. Ndo sé em eventos especiais, mas no cotidiano.
Ensine aos seus filhos a verdadeira inclusdo (Post na fanpage do dia 01 de
setembro de 2018).

No seu blog De Repente Autismo, Michele trava uma batalha contra o preconceito
existente pela falta de informacdo do autismo, convidando seus seguidores a busca de
conhecimento por meio de textos e publicagdes de outros autores. Michele ainda realiza
publicacbes a respeito da atuacdo no tratamento de Enzo, trocando ideias e

mencionando a importancia da familia no tratamento do autista.
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Uma familia que é participativa na vida de uma crianca faz toda a diferenca
na sua formacdo como ser humano, lhe da seguranca, autoestima,
direcionamento, limites, estabilidade emocional, amor... S3o inimeros e
imensos os beneficios. (A importancia da participacdo da familia no
tratamento.  Publicado em19 de julho de 2018 por Grupo
Conduzir em Autismo, Blog, Terapia ABA Michelle Carvalho).

O movimento Academia do Autismo tem como missao circular o conhecimento,
compartilhamento de informagdes gratuitas, renovar as for¢cas com muita motivacao e
esclarecimento a respeito do autismo e, sobretudo, promover a mudanca que a vida dos
autistas e suas familias necessitam. Tem carater cientifico, com comercializacdo de
cursos na perspectiva da terapia comportamental. Apresenta ainda um caréater politico
pelas propostas de atividades que envolvem as familias em um processo de
conscientizagdo politica e de tratamentos. Reflete a respeito de questdes socias
significativas como a defesa das moradias assistidas para o autista. Oferece dicas a
respeito do processo inclusivo escolar com orientacdes de profissionais da area. Informa
sobre conquistas politicas pouco divulgadas. Ainda oferta dicas de livros e filmes sobre
0 tema.

O UniTEA é um movimento sem fins lucrativos, que visa promover o didlogo
entre instituicdes, pais, médicos, professores e todos os envolvidos nas areas de apoio e
suporte as criangas com autismo. Propde a juncdo da ciéncia, saude e educacdo, em
beneficio de uma melhor qualidade de vida as criancas com Autismo. Por meio de uma
rede colaborativa e do apoio da comunidade, propde otimizar e implementar acdes que
contribuam para a disseminacdo da informacéo, visando a instrumentalizacdo e preparo
de todos aqueles que fazem parte do cotidiano de individuos com autismo. Tem a
proposta de compartilhar vivéncias para auxiliar outros pais. Tem carater cientifico,
inclusive com a proposta do 1° Seminario sobre Autismo da Serra Galcha — ciéncia,
salde e educacdo juntas pelo Autismo. Apresenta-se em questdes politicas, a exemplo
da monitoria escolar e intervencao junto a érgaos competentes.

O movimento Lagarta Vira Pupa tem o objetivo de contribuir para que a
sociedade entenda a diversidade como algo positivo. Realiza trocas de experiéncias com
outros pais na perspectiva de acolhimento e empoderamento destes que tem filhos com
deficiéncias. Aborda questdes de relevancia para tratamentos, inclusdo escolar e social e
convida a todos para a luta politica para o autismo. Realizou em seu blog uma enquete,

na qual constatou que a dificuldade diagndstica era pertinente a outras maes também.


https://www.grupoconduzir.com.br/author/grupoconduzir/
https://www.grupoconduzir.com.br/author/grupoconduzir/
https://www.grupoconduzir.com.br/autismo/
https://www.grupoconduzir.com.br/blog/
https://www.grupoconduzir.com.br/terapia-aba/
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Este movimento a conduziu para a insercdo na campanha politica de 2018, se
candidatando a deputada federal.

O movimento Meu filho era autista foi criado por Anita Brito professora e
escritora. O blog foi criado com o intuito de trazer a experiéncia com o filho autista, nos
aspectos do desenvolvimento, diagndstico, tratamentos e inclusdo escolar. Tendo o
objetivo de levar a informacdo a outras familias em situacdo semelhante. Anita trava
uma batalha para conseguir uma incluséo eficaz para seu filho Nicolas na entrada para
um curso de graduac&o, pois discorda da forma seletiva para a pessoa com necessidades
especiais com rebaixamento intelectual, para a selecdo do ENEM. Brito (2016) ressalta
a dificuldade que um autista tem de chegar a vida académica

Eles ainda ndo tém sistema de incluséo dentro dos cursos, entdo, o aluno fica
a mercé de ser empurrado a passar e pega um diploma de consolacdo. Isso,

quando eles conseguem terminar os cursos e passam pelos desafios que virdo
(Disponivel: http://meufilhoeraautista.blogspot.com/2016/11/0-enem.html

No material selecionado via internet, pudemos perceber que 0S movimentos
apresentados tém seu endereco vinculados a um tipo de canal (blog, site) mas, na pratica
atuam em mais de uma modalidade, por exemplo, site e facebook.

A partir do quadro I, apresentado anteriormente, faremos a analise por partes dos

dados que ele apresenta.

4.2.1 A formacdo académica dos idealizadores dos movimentos selecionados

Todos os seus idealizadores sdo graduados e exercem ou exerceram atividades
profissionais pertinentes a sua formacdo. Dos 12 idealizadores 4 sdo jornalistas, 3 sdo
educadores, 1 psicélogo, 1 assistente social, 1 administrador, 1 design de ambientes e 1

graduado em Letras.

Quadro 2: Formacdao dos idealizadores

NOME IDEALIZADOR/ FORMACAO ACADEMICA

Projeto Autimates Fatima De Kwant.
(Jornalista)

MOAB Fernando Cotta
(Inspetor da Policia Rodoviaria Federal)
(Letras)



http://meufilhoeraautista.blogspot.com/2016/11/o-enem.html
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Meu filho era autista Anita Britto
(Professora e escritora)

Mundo da Mi Fausta Cristina
(Pedagoga /Psicopedagoga)

Lagarta Vira Pupa Andrea Werner
(Jornalista)

Superando o Autismo Patricia Trindade
(Jornalista)

Academia do Autismo Fabio Coelho (psicélogo)
Mayara Coelho (assistente social)

UniTEA Daniel Martin Ely (Administrador)
Raquel Ely (educadora)

Bendito Espectro Isolda Herculano
(Jornalista)

Derepente Autista Michelle Carvalho
(Design de Ambientes)

Fonte: A autora

O que se pode perceber ¢ que no grupo observado a formacdo de seus
idealizadores em Ciéncias Humanas e Sociais pode indicar uma maior sensibilidade
para a causa autista e que se engajam mais profundamente para obter respostas as
demandas da luta por direitos e na defesa do autista. E pertinente tentar realizar um
paralelo com o que Kanner (1943) abordou a respeito da incidéncia do alto nivel
intelectual dos pais de autistas, ndo somente no que os leva ao isolamento e a
dificuldade de estabelecer relacdes afetivas, mas também na postura reflexiva diante do
pertencimento social do sujeito autista.

Parece que essas pessoas e seu ativismo guardam alguma semelhanca com os
intelectuais contemporaneos de acordo com Bauman (1987). Diferentemente do
intelectual classico, carismatico e comprometido com os valores universais, ou daquele
representado como especialista, na visdo de Foucault, o papel do intelectual
contemporaneo seria traduzir diferentes repertorios, codigos e tradicdes, assumindo
assim o engajamento em uma causa (BAUMAN, 2000). Assim, ele examina a
formacdo da categoria de intelectual e sua progressiva passagem da funcao de legislador
a de intérprete. Se na modernidade, o intelectual realizava a tarefa formadora e sua
funcéo de legisladores e legitimava pelo conhecimento superior sobre o mundo aplicada

ao aperfeicoamento da ordem social, na pés-modernidade, o intelectual é caracterizado
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pelo trabalho de intérprete: procura facilitar a comunicacdo entre individuos, atuando
como uma espécie de negociador em tempos de globalizacdo e de afirmacdo de
diversidades. Neste ponto reside a semelhanca com os lideres da causa pro-autista.
Bourdieu (1983), por sua vez, nos revela uma destituicdo da visdo dos
intelectuais como atores desinteressados que prestam homenagem somente ao mundo
das ideias e demarca as novas formas de resisténcia e luta dos intelectuais dos
movimentos sociais. Bourdieu sustenta que:
[...] é importante que o espaco onde é produzido o discurso sobre 0 mundo
social continue a funcionar como um campo de luta onde o polo dominante
ndo esmague o polo dominado, a ortodoxia ndo esmague a heresia. Porque

neste dominio, enquanto houver luta, haverd historia, isto €, esperanca
(BOURDIEU, 1983: 70).

Em um movimento social que tem como meta a garantia dos direitos humanos, é
necessario um distanciamento da militdncia para romper a logica do discurso
antivioléncia acritico, pelo pensamento objetivo e subjetivo, com coragem e
criatividade, a partir do lugar do outro.

Parece-nos que 0 engajamento na causa necessita de uma disposicédo intelectual
para recuperar a voz adormecida na esfera pablica, trazer contribuicdes com alternativas
socioculturais e politicas e quebrar normas imposta pelo sistema com alternativas que
convencam. E ainda tirar a demanda do cerco individual e passa-la para propria

sociedade civil, alcancando uma dimenséo coletiva.

4.2.2 Tempo de inciativa para criacdo do movimento

No quadro a seguir analisamos o tempo entre o nascimento do filho e a criagéo

do movimento ativista de seus pais em prol da causa autista.

Quadro 3: Data de nascimento do filho/ ano de criacdo do site

NOME FILHO ANO DE CRIACAO / TEMPO ENTRE O
AUTISTA DURACAO NASCIMENTO
DOFILHOE A
CRIACAO
Projeto Edinho, 1996 2004/ 14 anos 8 anos
Autimates
MOAB Fernando 1998 2005/ 13 anos 7 anos
Meu filho Nicolas, 1999 Facebook 2008 / 10 9 anos




era autista anos
Blog 2011/ 7 anos
Mundo da | Milena, 2002 2006/ 12 anos 4 anos
Mi
Lagarta Vira | Theo, 2008 2012/ 6 anos 4 anos
Pupa
Superando o | Luca, 2009 2015/ 3 anos 6 anos
Autismo
Academiado | Guilherme 2011 2018/ 1ano 7 anos
Autismo Fernando 2014
UnIiTEA Sophia Caroling, 2018/ 1ano 6 anos
2012
Bendito Bento, 2015 Criado em 2015 1ano
Espectro Finalizado em 2018/
3 anos
Derepente | Enzo, 2015 2016/ 2 anos 1 ano
Autista

Fonte: a autora
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Dos 10 movimentos, somente 1 foi desativado: Bendito Espectro, devido a

questdes de ordem familiar, mudanca de cidade. A idealizadora Isolda informa em 03 de

janeiro de 2018 no seu blog:

Em 2017 minha familia se mudou do Nordeste para o Sul, foi algo brusco
para n6s — dois guris, uma mulher, um homem e uma gata — e ¢ claro que a
vida real engoliu um pedaco enorme da vida virtual, que ja era pequenininha.
Filhos crescendo, terapeutas, escolas, profissdes, clima, trajetos, financas,
saudade, (...), tudo passou a depender de uma nova reacdo, de um novo
olhar, uma nova configuracao.

Isolda reconhece a importancia de todas as suas postagens até a data do

encerramento e opta por manter o site ativo para possiveis consultas, mesmo sem ser

alimentado, assim como explica em sua postagem de despedida:

Talvez eu esteja querendo descansar um pouco e como hd muitos itens na
minha lista de prioridade que jamais poderei riscar, vou mesmo deixar que a
corda se arrebente deste lado mais imaterial, que é o universo virtual. Ratifico
0 “riscar”, pois 0 que vivemos ndo merece ou pode ser apagado, por isso o
que gerei de conteldo permanecerd para eventuais consultas, partilha, enfim.
N&o pretendo alimentar outros perfis em redes sociais (HERCULANO,

2018).
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Percebemos que os movimentos ativistas de pais com filhos mais velhos,
demoraram mais a serem criados.

O trabalho historico realizado por Donvan e Zucker (2017) em seu livro A outra
Sintonia, nos retrata a forma de ativismo no autismo que era realizada anteriormente
como na forma explicitada pela ativista Ruth Sullivan em 1964. Ruth pretendia formar
um grupo de médes cujos filhos tinham um disturbio em comum, contudo encontrava
dificuldade para reuni-las. Foi quando viu a oportunidade, em um convite de uma
psiquiatra, para participar de um encontro com outros pais:

Quando o grupo se instalou em um circulo de cadeiras e as méaes comegaram
a falar, Ruth tratou de dar a impressdo de que participava do jogo. Mas, a
certa altura, passou com toda naturalidade um pedacinho de papel e uma
caneta para a mulher a sua direita e apontou para ele o queixo. A mulher
entendeu. Escreveu rapido o nome, o endereco e o nimero de telefone e o
passou adiante. Em silencio, enquanto o papel percorria o circulo, as outras
doze mulheres fizeram o0 mesmo. Quando a lista voltou a suas maos, Ruth a

guardou. Naquela noite, foi para casa com as sementes de um movimento nas
médos (DONVAN e ZUCKER, 2017. p. 119).

Como explicitado no livro Donvan e Zucker (2017), constata-se o quéo dificil
era o estabelecer contato com pessoas que tinham questdes em comum, contudo, com o
advento da internet ficou mais facil criar comunidades e juntar pessoas ao redor do
mundo, apesar das diferencas culturais, sociais ou politicas e da distancia fisica. A
internet ndo so unifica um movimento, como pode cria-lo, impulsiona-lo e modifica-lo.

Neste cenario da internet como ferramenta de comunicacdo e formacdo de
grupos, 0s participantes se encontram dispersos, emerge uma nova forma de ativismo,
no qual este estudo se interessa: o ativismo no ciberespaco. Trata-se de uma inovadora
espécie de expressdo cidadd. Desse modo, a cidadania deixa de ser apenas ligada a
nacionalidade e passa a ser uma cidadania exercida através destas diferentes formas de
engajamento que tém dimensdes globais.

Diferentemente de tempos passados, hoje a evolucdo tecnoldgica marca o
periodo atual ocasionando profundas transformac6es. Dentre elas, a vulnerabilidade das
fronteiras estatais, permitindo assim, uma grande troca de informacdes e possibilitando
uma maior conexdo entre os seres humanos a nivel global. Recorremos a Castells
(1999) que afirma que estariamos diante de uma nova estrutura social, denominada
informacionalismo (ou capitalismo informacional), que tem sua fonte de produtividade

na tecnologia de geracdo de conhecimentos, do processamento da informacdo e de
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comunicacdo de simbolos. Neste modo produtivo o que agrega valor é a informacéao e

ndo mais a terra e a introdugéo de novas fontes de energia.

Assim, o surgimento de uma nova forma de comunica¢do — a internet - pode ser uma

das respostas para compreender a diferenca de tempo entre a criacdo dos primeiros

movimentos ativistas na causa autista, comparada as acGes de hoje.

4.2.3 Objetivo e agOes desenvolvidas nos movimentos ativistas de pais de autistas

A acdo ativista geralmente parte de uma agdo individual que vislumbra a

possibilidade de uma acdo coletiva. 1sso é o que da significado, sentido e motivacao

para o ativismo.

O ativismo social envolve variaveis que compdem a sociedade e seus

mecanismos de convivéncia na comunidade, como exemplo: servicos publicos e

privados, comunidade, familias contemporaneas e suas diversificadas formas, leis que

garantem direitos individuais e coletivos e que definem o grau de desenvolvimento

desta sociedade na arte de viver em conjunto.

Quadro 4 — Objetivo inicial e acGes desenvolvidas pelos movimentos

NOME

OBJETIVO INICAL

ACOES DESENVOLVIDAS

Projeto Autimates

Difundir informag@es precisas e
relevantes sobre o espectro do autismo
em todo o mundo.

Palestras sobre espectro autista;
Coaching para autistas e seus pais;
Reunides para os pais

Producéo de artigos sobre autismo.

MOAB

Melhorar a qualidade de vida dos
Autistas e de suas familias.

Dia do Orgulho Autista;
Prémio Orgulho Autista;
Desabafo Autista /Asperger;
Blitz do Autismo;

Autismo e familia.

Meu filho era autista

Esclarecer sobre o autismo.
Incentivar outras pessoas a participar
e expressar suas dificuldades.

Blog vira livro Meu filho era autista;
Palestras com seu filho Nicolas.

Mundo da Mi

Relatar a vivéncia com sua filha
Milena.

Divulgar o autismo através das
experiéncias com Milena.

Relatos das caracteristicas
cronolégicas de Milena e suas
dificuldades no processo inclusivo;
Produz textos para o blog e grava
dudios dos temas desses textos para
pessoas cegas.

Lagarta Vira Pupa

Relatar a vivencia com seu filho Theo
a fim de contribuir para que a
sociedade entenda a diversidade como
algo positivo.

Trocas de experiéncias com outros
pais na perspectiva de acolhimento e
empoderamento;

Aborda tratamentos, incluséo escolar
e social;

Enquetes a respeito das

necessidades de outros pais;
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Convida a todos para participacdo
nas politica publicas.

Superando o Autismo

Reunir informages dos sentimentos
envolvidos na familia ap6s
diagndstico, para acessé-las no futuro.

Publica textos (de sua autoria ou
n&o), com o objetivo de alimentar a
trocas com outros interessados na
causa.

Academia do Autismo

Compartilhar o conhecimento e
informacdes sobre autismo.

Auxiliar na promocdo de mudangas na
vida dos autistas e suas familias.

Comercializacdo de cursos na
perspectiva da terapia
comportamental;

Oferece dicas de incluséo escolar;
Informar a respeito de direitos
assegurados;

Dicas de livros e filmes sobre
autismo.

UniTEA

Propor a juncdo da ciéncia, salde e
educacdo, em beneficio de uma
melhor qualidade de vida as criangas
com Autismo.

Promove o dialogo entre
instituicdes, pais, médicos,
professores e todos os envolvidos
nas areas de apoio.

Suporte as criangas com autismo;
Compartilha vivencias para auxiliar
outros pais;

Realiza eventos cientificos;
Dissemina informac@es para
instrumentalizar no trato com o
autista.

Bendito Espectro

Compartilhar emoc6es, descobertas e
inquietacBes pré e pds-diagnostico
com muito amor e sem preconceitos.

Com bases nas experiéncias
ocorridas no decorrer da vida, postar
temas vivenciados que em textos
cientifico.

Derepente Autista

Aprofundar no conhecimento dos
tratamentos necessarios para o
autismo.

Batalha contra o preconceito
existente pela falta de informacéo a
respeito do autismo;

Luta pela incluséo;

Importancia da familia no
tratamento.

Fonte: A autora

Inicialmente percebemos que na angustia diante do diagndstico de seus filhos, 0s
pais ativistas sd8o movidos a realizar manifestacdes com base nas dificuldades
vivenciadas no trato com eles, passando em seguida para uma dimensdo coletiva das
dificuldades de outros, assumindo a conota¢do de uma luta em que todos os autistas e
suas familias possam se beneficiar com as conquistas alcancadas, como exemplo no
ambito do conhecimento, tratamento, politico e social.

A exemplo do explicitado no livro de Donvan e Zucker (2017) A outra Sintonia,
0s pais buscavam um diagnéstico que justificasse o comportamento de seus filhos e
razdes que desvendassem a patologia do autismo. Atualmente a disseminacdo de
informacdo sobre o autismo é o objetivo que se mostra nas manifestagfes dos pais com
filhos autistas, promovendo a¢des em todo o mundo. A auséncia desse conhecimento

fez com que a diferenciacdo do grupo em relacdo a outros estigmatizados pela
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deficiéncia ou por transtornos mentais mantivessem uma defasagem na efetivagéo de
uma identidade propria, e colaborou por muito tempo para que as pessoas atingidas pelo
autismo estivessem isoladas de seus iguais.

As atuais manifestacdes mostram o processo de conscientizacdo do que vem a
ser autismo e suas caracteristicas. Nessas manifestacdes os pais exercem um combate na
tentativa de eliminar o estigma agregado ao diagndstico, e tentam apagar o preconceito
atribuido a uma identidade ndo aceita no convivio social. Percebemos serem estas as
necessidades mais prementes dos pais de autistas.

Ainda em suas manifestagdes percebemos a tentativa de diluir os direitos sociais
na comunidade com agdes que a influenciam no que diz do respeito as diferencas dos

comportamentos dos autistas. Esse respeito possibilita a eliminacdo das desigualdades.

3.2.4 Elementos relativos a construcé@o de novas representagdes do autista

Durante tempos o Autismo foi reconhecido como um disturbio que causava o
isolamento do individuo € o mesmo era “encapsulado em seu mundo”, sendo dificil
qualquer iniciativa de interagir com ele. Desta forma, a préatica de segregacao era algo
comum entre as familias de crian¢as com autismo, pois estas eram mantidas em casa,
escondidas, ou participavam de “tratamentos e treinamentos” em institui¢des
especializadas. Atualmente, boa parte das instituicGes que trabalham com pessoas com
TEA sdo constituidas por iniciativas de pais e familiares que por muito tempo
procuraram instituicbes que, por desconhecimento de tal transtorno, ndo conseguiam
oferecer o atendimento desejado. Os autistas sdo vistos de diferentes formas pela
sociedade, muitas vezes com preconceito ou assimilado a outros transtornos, como a
esquizofrenia ou a depressdo.

Nota-se, segundo estudos, o quanto é importante o papel do profissional de
Psicologia inserido com pessoas e criangas que apresentam autismo, ndo apenas no
trabalho diretamente relacionado a elas, mas também com a familia, escola, sociedade, e
na apresentacdo de um diagnostico. A origem deste, sustentada até 0 momento, é uma
desordem bioldgica, no caso hereditaria, porém ndo é comprovado cientificamente, por
ndo se ter dados precisos de pesquisa, ou genética, mas também nédo se sabe qual o gene
causador. Conclusdo: até o presente momento, vimos que 0 autismo ainda é um
disturbio relacionado ao desenvolvimento e a interacdo social, que caminha por novas

descobertas e com novos estudos, pode-se dizer que a ciéncia, por hora nessa
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abordagem, est4d em andamento, isso se deve também ao fato de que nesse momento
ocorre a mudanga do DSM IV para o DSM V, o que leva a essa afirmacdo. Vale lembrar
que o autismo € pouco entendido pela sociedade, embora seja muito falado, muitos
ainda ndo entendem de fato o que € o autismo.

Ao longo da década de 1980, o conceito de autismo foi ampliado, e isso
contribuiu para que ele deixasse de ser visto como uma doenga, para ser considerado
uma sindrome. Além disso, o autismo também deixou de ser apresentado como um
disturbio afetivo para ser considerado um disturbio do desenvolvimento.

Mesmo assim, ainda no final da década de 1980, havia dissenso sobre o tema.
Em novembro de 1988, em carta ao Jornal do Brasil, um pai definiu o autismo como
um ‘sintoma’ da esquizofrenia infantil. Diante disso, a Associa¢do de Pais de Autistas
do Rio de Janeiro (APARJ), fundada em 1985, veio a publico criticar fortemente a
definicdo do autismo enquanto um sintoma da esquizofrenia. Em correspondéncia ao
periddico, a entidade manifestou-se dizendo ser

...errénea [a] informacdo contida na carta Autismo e que s6 contribuiu
para criar confusdo e aumentar a desinformacdo sobre o problema. [...].
As Ultimas pesquisas desenvolvidas nos EUA, com auxilio da tomografia
computadorizada por ressonancia magnética, revelam a presenca de
deformacOes anatdmicas no cerebelo, o que pode ser o responsavel pela
falta de respostas aos estimulos externos manifestada pelos portadores
deste mal. Autismo ndo tem nada a ver com esquizofrenia infantil, que s6

surge depois dos dois anos e apresenta sintomas diversos ( JORNAL
BRASIL, 3/11/88, p. 10)

Quadro 5 - Elementos relativos a construcdo de novas representacdes do autista

NOME INDICADORES TEXTUAIS DE NOVAS REPRESENTACOES

Projeto Autimates Autista pessoa com capacidade ativa.

(dificuldades de interagdo social, dificuldade para entender
0 sentimento do outro, dificuldade para expressar seus
sentimentos, evitar contato visual, dificuldade de contato
corporal, comunicacdo verbal e ndo verbal e
comportamentos repetitivos.

MOAB Autista pode usar suas caracteristicas a seu favor.

(apego a objetos, hiperatividade ou passividade excessiva,
fixacdo a rotinas, atraso ou auséncia na fala, sensibilidade
sensorial, brincadeiras incomuns, dificuldade de relacionar,
choro ou risadas inadequadas, auséncia do risco do perigo).

Meu filho era autista Autista com capacidade de cidadania em uma sociedade
igualitéria.

( agir estranho, bater as maos, nervoso, gritos, dificuldade
de interacdo e interpretacdo, dificuldade de empatia)




Mundo da Mi

Autista com caracteristicas individuais comportamentais e
coletivas, afirmando a diversidade.
(oscilagdo de humor, birras, afetiva, crises, apego a rotina,
impulsividade, obsessdes e manias)

Lagarta Vira Pupa

Autista com sua diversidade como algo positivo.
(déficit na comunicacdo, na area motora, sensorial,
interacdo e comportamento)

Superando o Autismo

Autista apresenta dificuldades e conquistas.

(ndo conseguem interpretar expressdes faciais e emocdes de
seus interlocutores, pode necessitar de assisténcia
individual, tiques, manias, obsessfes, jogar objetos, auto-
agressividade,

irritacdo, de angustia, fixacdo rotina, disposicdo de objetos
no seu ambiente)

Academia do Autismo

Autista como pessoa autbnoma em uma sociedade adaptada
(seletividade alimentar, comprometimentos na linguagem,
da socializagdo, interesse restritos, peculiaridades na fala,
fixacdo em temas)

UniTEA

Autista incluido e acolhido na sociedade.

(dificuldade na comunica¢do social, comportamentos
repetitivos, desordens complexas do desenvolvimento do
cérebro e habilidades motoras mais baixas)

Bendito Espectro

Autista com potencialidades e como um ser Unico.

(andar nas pontas dos pés, flapping de maos dentre outras
estereotipias voltada para o préprio corpo, habilidades
motoras mais baixas, questfes sensoriais, motoras, de
linguagem e de interacdo).

Derepente Autista

Autista pode estar na sociedade e adequar-se a ela.
(dificuldade em comunicar, egocéntricos, dificuldade nas
habilidades sociais, dificuldades de comunicacdo, de
interpretacdo, possuem hipersensibilidade auditiva, olfativa
e visual).

Fonte: a autora
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Desse modo, a andlise dos conteudos postados permitiu fazer inferéncias a

respeito dos elementos relativos as novas construcdes de representacdes do autismo

pelos seus realizadores.

O que se percebe com esse estudo é que varias conquistas, legais, sociais e no

ambito da saude foram alcancadas, contudo a luta s6 vem crescendo na atuacdo e

manifestaces de pais ativistas. Diante de representacbes dos filhos autistas que
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consideram que eles sdo mimados, “doidinhos”, iguais entre si, ou que relacionam a
origem do transtorno a falta de afeto suficiente, rejeicdo materna, intelectualizacdo
excessiva e frieza afetiva que levariam a dificuldades na relagdo mae e bebé, ou que
reiteram o0 encapsulamento da crian¢a no autismo, o fechamento num mundo interior
imaginativo e a parte do mundo real, as representacdes de um autismo "pobre",
relacionado as imagens de um mundo vazio, sem atividade inteligente, ou, no pélo
oposto, representagdes dos autistas com grande inteligéncia e pouco funcional, os
participantes dos movimentos tém questionado essas generalizacbes e divulgado
conteddos distintos, os quais propdem outra representacéo para seus filhos.

Essas novas representacfes giram em torno da constatacdo de que 0 autismo
esta em todos os lugares: na familia, nas escolas, nas empresas, nas igrejas, na rua.
Mesmo sem o diagnostico, como acontecia em tempos passados, as pessoas autistas
fazem parte da nossa sociedade, mesmo que desconhecida e estigmatizadas. A diferenca
neuroldgica existe, mesmo que para uns seja traduzida como deficiéncia e para outros,
como um talento, mas para todos, uma diferenca. Os pais s@o parcialmente responsaveis
pelo equilibrio dos filhos, como quaisquer outros pais; o0 autismo resulta de causas
variadas e de sua combinacao e toda crianca autista € diferente da outra; as criangas com
autismo tém potencialidades relacionais, sendo capazes de alternar periodos de reclusao
e contato social. Com isso, 0s ativistas respondem a demanda existente por informacao
e a necessidade de se difundir ainda mais os conhecimentos sobre o autismo, de modo a
criar novas representacdes que orientem a populacdo a lidar com quem se encontra na

condicao de autista.
4.2.6 Interferéncia nas politicas publicas
A pessoa com autismo € considerada pessoa com deficiéncia, conforme o

DSM-5, na Lei n° 12.764/2012. Assim enquadrado, criam ag¢des contestatorias e

demandas por politicas publicas.

Quadro 6: acdes voltadas para politicas publicas

NOME ACOES VOLTADAS PARA POLITICAS PUBLICAS

Projeto Autimates Palestras para divulgacdo de politicas inclusivas vigentes
na Holanda, dando subsidios & proposicdo de leis no
Brasil.
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MOAB Responsavel pela proposicdo da da Lei Distrital n.
4.568/11 (Lei Fernando Cotta) e da lei Berenice Pinna
(12764) em vigéncia e acles para regulamentacdo da
mesma. Proposicdo de novas leis.

Meu filho era autista Realizacdo em eventos para discutir politicas.

Mundo da Mi Né&o

Lagarta Vira Pupa Langamento de candidatura para deputada federal
Superando o Autismo Né&o

Academia do Autismo Acdo em foruns publicos buscando dialogo a respeito das

leis para autistas.

UnIiTEA Realizacdo de eventos em eventos para proposicdo
politicas publicas para o autismo.

Bendito Espectro N&o

Derepente Autista N&o

Fonte: A autora

Na pesquisa tivemos oportunidade de observar que algumas manifestacfes ficam
somente no desabafo da angustia e das insegurancas diante do diagndstico, nédo
assumindo, assim, um carater efetivamente ativista, embora assim fossem nomeadas por
seus organizadores. Esse carater compreende a luta pela mudanca social, por meio de
acOes, proposicdes e criticas, pelo engajamento na promoc¢édo de novas perspectivas para
0 sujeito que se enquadra no transtorno. Dentre o grupo analisado quatro se
enquadraram nessa categoria: Bendito Autismo, Superando o autismo e 0 Mundo da Mi.
Mesmo tendo o potencial de exercer alguma influéncia social, j& que em todas as
manifestacdes ha a busca pela producédo de deslizamentos de vivéncia, saberes, fazeres,
afetos e poderes para formacdo/transformacdo de um estado cadtico para um estado
libertador das potencialidades diante do diagndstico do autismo, tanto no que se refere
as terapéuticas para evolucdo do autista como nos sentimentos que mobilizam as
pessoas acerca do diagnéstico, elas ndo atenderam aos requisitos aqui considerados
béasicos para o ativismo, a saber o engajamento na promog¢éo de novas perspectivas para
0 sujeito que se enguadra no transtorno, para 0s outros que participam diretamente de

sua vida ou que sdo simplesmente interessados no assunto.
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No estudo também pudemos analisar que dos 10 movimentos citados cinco
participaram de acdes relativas as politicas publicas como: MOAB, Lagarta Vira Pupa,
Projeto Autimates, Academia Autismo, e UniTEA. Vale ressaltar que o nivel de
envolvimento politico se distingue entre os grupos. Nesse grupo selecionado, trés
movimentos estdo implicados em politicas publicas, assumindo, assim uma
representatividade politica junto ao poder pablico: MOAB, Lagarta Vira Pupa.

A exemplo do observado, torna-se valido salientar que o novimento MOAB
idealizava interferéncia politica no que diz do asseguramento de politicas para o autista
como as citadas leis: Berenice Piana (Lei n. 12.764/2012) e a lei Fernando Cotta (Lei
n.4.568/2011), as quais foram impulsionadas por um de seus idealizadores. Participou
também da lei que concede jornada especial de trabalho a servidores publicos federais
que cuidam de parentes proximos com algum tipo de deficiéncia, garantindo o
recebimento do salario integral e sem compensar o tempo investido. Atualmente esse
movimento trabalha ativamente na regularizacdo da lei 12.764 no que diz respeito a:
moradia assistida, estacionamento na vaga especial, alimentacdo adequada de acordo
com a restricdo individual de cada autista nas escolas, medicamentos e acbes que
venham apoiar e inserir esse autista na sociedade. Defende também a aprovacdo do
Censo quantitativo de pessoas com autismo, bem como a implantacdo do Centro
Integrado para Autistas. Realiza eventos para debater a importancia do diagnostico
precoce no tratamento do autismo.

O Movimento da Lagarta Vira Pupa idealiza além de politicas para os autistas
como a inclusdo escolar e o respeito a diversidade do individuo autista na sociedade,
procura dar acolhimento e empoderamento as maes com filhos com deficiéncia. Werner
entende a importancia da representatividade das mulheres na politica, que hoje € de
somente cerca de 10%. Ela justifica em um de seus textos no seu blog, que a sua
candidatura para deputada federal em 2018, com a proposta de representacao feminina
na politica foi incentivada devido a uma confidéncia de um deputado em uma audiéncia
publica ao dizer que ndo fazia ideia de que uma das principais preocupacdes de maes de
criancas com autismo era o que aconteceria com seus filhos depois que morressem.
Werner diz: “Realmente, ¢ dificil para um homem de classe média alta, que ndo vive
esse tipo de problema, entender o que uma familia carente com um filho autista passa"...
(WERNER, 2018) *°.

39 Entrevista disponivel: https://universa.uol.com.br/noticias/redacao/2018/05/09/blogueira. Acesso: 30 de
agosto de 2018.
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O Projeto Autimates idealizado por Fatima Kwant influencia leis na Holanda,

onde a pessoa com autismo é um cidaddo e, como tal, precisa do governo para encontrar

suas necessidades, a fim de exercer sua cidadania da melhor maneira possivel. A isso

Kwant nomeia como direitos, 0s quais sdo assegurados nas seguintes leis na Holanda:

Lei de Assisténcia Vitalicia — Por toda a vida, garantindo cuidados
intensivos (24 horas por dia) a pessoa com deficiéncia e/ou autismo.
Cuidado intensivo para os cidaddos mais vulneraveis, como o0s idosos,
pessoas com deficiéncia (s), pessoas com transtornos de ordem
psicossocial, entre outras, autismo.

Lei de Protecdo a Crianca e ao Adolescente - Assisténcia para todos 0s
deficientes e/ou autistas até 18 anos que ndo se encontram na Lei de
Protecdo Vitalicia. A lei de Protecdo a Crianca e Adolescente com
Deficiéncia parte do principio de que toda crianca que necessita do
cuidado intensivo € Unica, portanto, 0 acompanhamento €
individualizado para atender as necessidades desta crianga/adolescente.
A partir de janeiro de 2018, a lei foi adaptada de modo que a prefeitura
de cada cidade seja responsavel pelo atendimento, através dos
denominados times do bairro.

A Lei de Apoio Social 2015 comporta as regras das prefeituras de todos
0s municipios holandeses no que concerne a autonomia, participacéo,
protecdo, Moradias Assistidas e Acompanhamento de pessoas
vulneraveis fisica e/ou mentalmente — entre outras, os autistas. Esta lei
propicia aos autistas — entre outros cidaddos vulneraveis — auxilio na
obtencdo da independéncia, e na participacdo social, como por exemplo
na estimulacdo de atividades sociais e, na inclusdo escolar e através da
introducdo no mercado de trabalho.

Lei de Seguros de Saude — esta lei foi revisada em 2006 e desde entdo
obriga todos o0s holandeses acima de 18 anos, vivendo ou trabalhando na
Holanda, a adquirir uma apdlice de seguro basico. No caso do autismo, 0
auxilio consiste em ajuda psiquica, cuidados médicos, servico de
enfermaria no lar — para higiene e demais cuidados com a pessoa autista.
As companhias de seguro, por sua vez, sao obrigadas a aceitar todos o0s

cidaddos, independentemente de seu estado fisico ou mental.
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Kwant vem periodicamente ao Brasil para apoiar 0s movimentos no pais,
realizando palestras para dar subsidios & proposicdo de leis no Brasil, pois acredita que

o Brasil muito tem a caminhar no que se refere as politicas publicas para o autismo.

O autismo no Brasil “tem jeito”: ¢ tratavel para os que precisam de
tratamento; &€ compreensivel para 0s que precisam somente de compreensao.
Seja qual for a intencdo ou necessidade da pessoa autista, seu grau de
funcionalidade e/ou deficiéncia, as politicas publicas devem fazer parte da
pauta do Poder Publico, certamente, de qualquer pais cujo lema seja Ordem e
Progresso (post em seu blog de 22 de maio de 2018).

A Academia do Autismo tem participado de audiéncias publicas e dialogado com
o0 Poder Pablico nos @mbitos municipais e estadual, pedindo atengdo dos politicos locais
para as dificuldades que encontramos A Academia do Autismo foi homenageada pelos
relevantes servigos prestados aos cidadaos e destacada atuacdo na area de competéncia
na camara municipal Sdo Pedro da Aldeia-RJ, pelo compromisso social de lutar pelas
melhorias necessarias para nossos autistas no Brasil e apoiar projetos que tenham este
mesmo objetivo.

Compartilha experiéncias no universo de acbes e construgdes que envolvem
acolhimento de pessoas com autismo e suas familias, terapias, formacéo e capacitacao
através da disseminacdo do conhecimento, além de cumprimento e conquista de direitos
em busca de qualidade de vida e inclusdo social dessa parcela da populacdo, como
exemplo a defesa das moradias assistidas e o tratamento eficaz para o autista.

O movimento UniTEA tem a intencdo de trabalhar em conjunto e apoio aos
grupos ja existentes, com a principal meta de unido para o beneficio das pessoas com
Autismo. Realiza com essa proposta encontros como exemplo o 1° Seminario sobre
Autismo da Serra Galcha, realizado no dia 12 de setembro de 2018, no qual constou em
seu programa discussdes a respeito das politicas publicas para a pessoa com autismo.

O movimento Meu filho era Autista, representado por Anita Brito, participa de
eventos na forma de palestras com seu filho Nicolas, que também é palestrante e mostra
dentro de sua diversidade suas capacidades. Anita também esta presente em audiéncias
publicas com o intuito de defender os direitos das pessoas com autismo, a exemplo da
presenca no dia 02 de abril de 2018 em uma audiéncia publica na Assembleia
Legislativa do Parand, com o tema Politicas Publicas sobre Autismo no Parana,

circulando assim por todo o pais.
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A exemplo das conquistas j& asseguradas que tiveram como autores diretos pais
que formam o MOAB, ainda temos outras conquistas que sdo marcadas pelo apoio de
grupos de pais com filhos autistas, a exemplo: a implementacdo do diagndstico precoce,
o direito & moradia assistida, a instituicdo do censo quantitativo de pessoas com
autismo, acompanhante escolar especializado, dentre outras conquista por vir. O que
significa que esses movimentos modificam a histdria do autismo em seus aspectos
politicos, diagndsticos e inclusivos e identitarios.

Observa-se que todos os movimentos se dizem sem fins lucrativos, contudo
somente 2 realizam oferta de produtos em seus blogs: Academia do Autismo realiza
venda de cursos e atualizagdes para o tratamento do autista e Meu filho era Autista
realiza a venda de livros que retratam a realidade de sua idealizadora e o

desenvolvimento de seu filho.

5. CONSIDERACOES FINAIS

A anélise dos dados coletados nas acfes dos grupos selecionados revelou a
imprescindibilidade das ac¢Ges dos pais com filhos autistas. Para o alcance de mudancas
sociais significativas, é indispensavel a parceria entre sociedade civil e politicos, para
que se formulem legislacbes e se assegurem direitos especificos, para grupos
minoritarios. O ativismo de pais merece seu espaco, pois assumem um papel essencial
na transformacao.

As acbes desenvolvidas pelas manifestagdes dos grupos de pais com filhos
autistas buscam trocas, informacGes para o tratamento do autismo, sem essa iniciativa
torna mais dificil a caminhada. Todo o conhecimento a respeito do tema é de extrema
importancia para que se quebrem os estereGtipos em relacdo ao autismo, pois a
ignorancia deve influenciar diretamente no preconceito e, consequentemente, em
atitudes exclusivas e discriminatorias, comprometendo o tratamento do sujeito autista.

N&o podemos deixar de considerar a importancia que a internet alcanca na vida e
nas acOes da sociedade, o que foi pretendido por este estudo. Assim, a internet mostra
mais do que apenas uma ferramenta, é também o espelho do ser humano, ao refletir
todas as acdes, angustias, anseios e perspectivas além do campo virtual, no alcance de
sua vida real. Desse modo, como o reflexo se altera conforme os movimentos da
sociedade em rede, esse instrumento ganha vida e se transforma mutuamente junto com

a diversidade social.
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Ficou evidenciada nesta pesquisa a necessidade de considerar a diversidade em
nossa sociedade, exercendo a alteridade, ou seja, enxergar o outro como portador de
direitos, subjetividades ou singularidades e respeitar as caracteristicas de cada
individuo, ndo o enquadrando em moldes padrdes e pré-estabelecidos. Essa € uma
questdo de muita reflexdo em nossas condutas diarias, pois podemos apresentar um
discurso inclusivo, contudo no momento que a demanda do diferente nos apresenta, por
alguma justificativa nos evadimos sem uma real postura inclusiva. E valido considerar,
sem utopia, que a diversidade esta presente na sociedade como um todo e rege nossos
comportamentos diariamente.

Construir uma nova representacdo social para o autismo necessita de uma
realidade transmutada pelas agOes ativistas ocorridas no tempo, 0 que se evidenica nos
ensinamentos de Castells (2008, p. 23-24): “quem constréi a identidade coletiva, e para
qué esta identidade ¢ construida” sdao aspectos determinantes do conteudo simbolico
dessa identidade e do seu significado, tanto para os que com ela se identificam quanto
para os que dela se excluem.

Com a escolha desse recorte, a pesquisa ndo desmerece e nem desvaloriza a
atuacdo de outros grupos para a construcdo de uma nova realidade acerca do autismo.
Ha somente, de acordo com as circunstancias, uma delimitacdo do objeto de estudo. A
exemplo de outras atuacOes ativista na causa autista, temos: 0s grupos formados por
autistas ativistas, os grupos de profissionais de linhas terapéuticas diversas e 0s grupos
de associacdes e instituicOes fisicas atuantes na area do autismo, 0s quais exercem um

papel de modificacdo social de grandioso valor.
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ANEXO 1
LEGISLACAO BRASILEIRA
1) LEI N°8.742, DE 7 DE DEZEMBRO DE 1993. Dispde sobre a organizacéo da

Assisténcia Social e da outras providéncias.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8742.htm

2) Lei N°10.048, de 8 de novembro de 2000. Da prioridade de atendimento as pessoas
que especifica, e da outras providéncias.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L10048.htm

3) LEI N° 10.098, DE 19 DE DEZEMBRO DE 2000. Estabelece normas gerais e
critérios basicos para a promocao da acessibilidade das pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L10098.htm

4) DECRETO N°5.296 DE 2 DE DEZEMBRO DE 2004. Regulamenta as Leis n.
10.048, de 8 de novembro de 2000, que da prioridade de atendimento as pessoas que
especifica, e 10.098, de 19 de dezembro de 2000, que estabelece normas gerais e
critérios basicos para a promocao de acessibilidade das pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Decreto/D5296.htm
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5) RESOLUC;AO N° 4, DE 2 DE OUTUBRO DE 2009 - Institui Diretrizes
Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na Educacdo Basica,
modalidade Educacdo Especial: http://portal. mec.gov.br/dmdocuments/rceb004_09.pdf

6) Lein. 10.216, de 06 de abril de 2001. DispGe sobre a prote¢éo e os direitos das
pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em salde
mental.

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/LEIS_2001/L.10216.htm

6) Decreto n. 8.368, de 02 de dezembro de 2014. Regulamenta a Lei n. 12.674, de 27 de
dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecéo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista. http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-
2014/2014/decreto/d8368.htm

7) NOTA TECNICA N° 24 / 2013 / MEC / SECADI / DPEE. Data: 21 de margo de
2013. Orientacdo aos Sistemas de Ensino para a implementacéo da Lei n°® 12.764/2012.
http://portal. mec.gov.br/index.php?option=com_docman&view=download&alias=1328
7-nt24-sistem-1ei12764-2012&Itemid=30192

8) LEI N°13.438, DE 26 DE ABRIL DE 2017. Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de
1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente), para tornar obrigatoria a adogéo pelo
Sistema Unico de Satde (SUS) de protocolo que estabeleca padrdes para a avaliagdo de
riscos para o desenvolvimento psiquico das criancas.
http://www?2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2017/lei-13438-26-abril-2017-784640-
publicacaooriginal-152405-pl.html

ANEXO 2

M-CHAT (Escala 23 perguntas para detectar autismo)

Por favor, preencha as questdes abaixo sobre como seu filho geralmente é. Por
favor, tente responder todas as questdes. Caso 0 comportamento na questdo seja
raro (ex. vocé sé observou uma ou duas vezes), por favor, responda como se seu
filho ndo fizesse o comportamento.

1. Seu filho gosta de se balancar, de pular no SIM NAO
seu joelho, etc.?

2. Seu filho tem interesse por outras criangas? SIM NAO
3. Seu filho gosta de subir em coisas, como SIM NAO
escadas ou moveis?

4. Seu filho gosta de brincar de esconder e SIM NAO
mostrar o rosto ou de esconde-esconde?

5. Seu filho ja brincou de faz-de-conta, como, SIM NAO

por exemplo, fazer de conta que esta falando no
telefone ou que estéa cuidando da boneca, ou
qualquer outra brincadeira de faz-de-conta?

6. Seu filho ja usou o dedo indicador dele para SIM NAO
apontar, para pedir alguma coisa?
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7. Seu filho j& usou o dedo indicador dele para SIM NAO
apontar, para indicar interesse em algo?

8. Seu filho consegue brincar de forma correta SIM NAO
com brinquedos pequenos (ex. carros ou

blocos), sem apenas colocar na boca, remexer

no brinquedo ou deixar o brinquedo cair?

9. O seu filho alguma vez trouxe objetos para SIM NAO
vocé (pais) para Ihe mostrar este objeto?

10. O seu filho olha para vocé no olho por mais SIM NAO
de um segundo ou dois?

11. O seu filho j& pareceu muito sensivel ao SIM NAO
barulho (ex. tapando os ouvidos)?

12. O seu filho sorri em resposta ao seu rosto SIM NAO
OU a0 Seu sorriso?

13. O seu filho imita vocé? (ex. voceé faz SIM NAO
expressoes/caretas e seu filho imita?)

14. O seu filho responde quando vocé chama SIM NAO
ele pelo nome?

15. Se vocé aponta um brinquedo do outro lado SIM NAO
do comodo, o seu filho olha para ele?

16. Seu filho ja sabe andar? SIM NAO
17. O seu filho olha para coisas que voceé esta SIM NAO
olhando?

18. O seu filho faz movimentos estranhos com SIM NAO
0s dedos perto do rosto dele?

19. O seu filho tenta atrair a sua atencédo para a SIM NAO
atividade dele?

20. Voceé alguma vez ja se perguntou se seu SIM NAO
filho é surdo?

21. O seu filho entende o que as pessoas SIM NAO
dizem?

22. O seu filho as vezes fica aéreo, “olhando SIM NAO
para o nada” ou caminhando sem dire¢ao

definida?

23. O seu filho olha para o seu rosto para SIM NAO

conferir a sua reacdo quando vé algo estranho?

© 1999 Diana Robins, Deborah Fein e Marianne Barton.
Traducdo Milena Pereira Pondé e Mirella Fiuza Losapio
http://mchatscreen.com/wp-content/uploads/2015/05/M-

CHAT Portuguese Brazil.pdf
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ANEXO 3

Indicadores Clinicos de Risco para Desenvolvimento Infantil (IRDI)

IDADE EM MESES

INDICADORES

0 a 4 incompletos

. Quando a crianga chora ou grita, a méde sabe o que ela quer.
. A mé&e fala com a crianga num estilo particularmente

dirigido a ela (“manhés”).

. A crianga reage ao “manhés”.
. A méde propde algo a crianca e aguarda a sua reacao.

H4 trocas de olhares entre a crianga e a mée.

4A8
INCOMPLETOS

A crianga comega a diferenciar o dia da noite.

A crianca utiliza sinais diferentes para expressar suas
diferentes necessidades.

A crianca solicita a mée e faz um intervalo para aguardar
sua resposta.

A mée fala com a crianga dirigindo-lhe pequenas frases.
A crianca reage (sorri, vocaliza) quando a mée ou outra
pessoa esta se dirigindo a ela.

A crianga procura ativamente o olhar da mae.

A mée da suporte as iniciativas da crianga sem poupar-
Ihe o esforco.

A crianca pede a ajuda de outra pessoa sem ficar passiva.

8al2
incompletos

. A mae percebe que alguns pedidos da crianca podem ser

uma forma de chamar a sua atencao.

. Durante os cuidados corporais, a crianca busca ativamente

jogos e brincadeiras amorosas com a mae.

. A crianca demonstra gostar ou ndo de alguma coisa.

. Mée e crianca compartilham uma linguagem particular.

| A crianca estranha pessoas desconhecidas para ela.

. A crianca possui objetos prediletos.

. A crianca faz gracinhas.

. A crianca busca o olhar de aprovacao do adulto.

| A crianca aceita alimentacdo semissolida, sélida e variada.

12 A 18
INCOMPLETOS

. A mae alterna momentos de dedicacdo a crianca com outros

interesses.

. A crianca suporta bem as breves auséncias da mae e reage

as auséncias prolongadas.

. A mae oferece brinquedos como alternativa para o interesse

da crianca pelo corpo materno.

. A mae ja ndo se sente mais obrigada a satisfazer tudo que a

crianca pede.

| A crianca olha com curiosidade para o que interessa a mae.
. A crianca gosta de brincar com objetos usados pela mée e

pelo pai.

. A mée comeca a pedir & crianca que nomeie o que deseja,

ndo se contentando apenas com gestos.
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. Os pais colocam pequenas regras de comportamento para a
crianga.
. A crianga diferencia objetos maternos e proprios.

Fonte: Kupfer et al., 2008
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